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Destaques: (1) A opinido dos adolescentes é uma
prioridade na notificagdo de eventos adversos relacionados
a quimioterapia. (2) A consulta de eventos adversos (EAs)
pode ser melhor iniciada com perguntas abertas. (3) Estudos
de elicitagdo podem incluir as opinides da populagdo-alvo.
(4) Adolescentes com cancer podem auto-relatar EAs de
quimioterapia clinicamente relevantes.

Objetivo: documentar a compreensao dos adolescentes sobre os
principais eventos adversos relacionados a quimioterapia a partir da
versdo Pediatrica dos Desfechos Relatados pelo Paciente (Patient-
Reported Outcomes) dos Critérios de Terminologia Comum para
Eventos Adversos (Common Terminology Criteria for Adverse Events),
e assim iniciar o processo de validacdo dos itens desta ferramenta
com adolescentes brasileiros. Método: trata-se de um estudo
prospectivo, qualitativo, de elicitacdo de conceitos. Participaram do
estudo 17 adolescentes de 13 a 18 anos, submetidos a quimioterapia
em trés hospitais da cidade de Sdo Paulo-SP, Brasil. Foram realizadas
entrevistas cognitivas com perguntas baseadas em eventos adversos
relacionados a quimioterapia. Os dados foram analisados quanto a
responsividade e auséncia de resposta. Resultados: os adolescentes
puderam e estavam dispostos a fornecer informagdes descritivas sobre
seus eventos adversos quimioterapicos, incluindo eventos fisicos e
emocionais. Alguns participantes sugeriram nomes alternativos para
os eventos adversos e alguns usaram termos mais complexos, mas a
maioria ficou satisfeita com aqueles utilizados pelos pesquisadores.
Conclusao: este estudo representa os primeiros passos para entender
como os adolescentes com cancer identificam, nomeiam e descrevem
esses eventos por meio de entrevistas cognitivas para ajudar a criar
futuros instrumentos de avaliagdo focados nessa faixa etaria.

Descritores: Neoplasias; Avaliagdo de Sintomas; Antineoplasicos;
Efeitos Colaterais e Reagdes Adversas Relacionados a Medicamentos;
Adolescente; Enfermagem Oncoldgica.
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Introdugéao

O cancer em adolescentes corresponde a 2-3% dos
canceres em geral®, A Organizagdo Mundial da Saude
(OMS) classifica os adolescentes como individuos de 10
a 19 anos. Da mesma forma, a literatura sobre cancer
considera essa faixa etaria como individuos de 10 a
18 anos®3). Os adolescentes tendem a ser um grupo de
alto risco devido ao atraso no diagndstico e pior adesdo
ao tratamento@+%), Essa faixa etaria também é conhecida
por suas complexidades bioldgicas e psicoldgicas Unicas
gue podem caracterizar sua experiéncia com o tratamento
do cancer®,

Segundo o Instituto Nacional do Cancer (INCA),
o cancer representa a segunda causa de morte mais
comum em adolescentes e inclui diversas neoplasias
comuns em criangas e adultos®. Linfoma de Hodgkin,
linfoma ndo Hodgkin, leucemia linfoide aguda, leucemia
mieloide aguda, cancer de tireoide, tumores do sistema
nervoso central, sarcomas, melanoma e cancer de
ovario sdo os canceres mais comuns entre adolescentes
brasileiros de 15 a 18 anos?.

A quimioterapia é o tratamento mais utilizado para
0 cancer em criangas e adolescentes. Por causa de seus
compostos quimicos, os antineoplasicos relacionados
a eventos adversos (EAs) afetam a qualidade de vida
dos adolescentes de diversas maneiras, como eventos
psicologicos e emocionais, déficits neuropsicoldgicos,
mudangas no desempenho das atividades diarias e falta de
concentragao®®. A OMS entende os EAs como complicagdes
com diversas origens, associadas ao uso de medicamentos
ou outras intervengbes. No entanto, para ser considerado
um evento adverso, o medicamento ou intervengao nao
tem necessariamente uma relagdo causal com o episodio
observado®V. A literatura médica em oncologia e
a nomenclatura de termos em farmacovigiléncia entendem
que o conceito global de EAs inclui efeitos adversos, sintomas
e toxicidades. Para este estudo, optamos por usar o termo
evento adverso e sua abreviatura EA de acordo com os
Critérios de Terminologia Comum para Eventos Adversos
(Common Terminology Criteria for Adverse Events — CTCAE),
um conjunto oficial de termos relacionados a possiveis
eventos associados a terapia anticancer em ensaios clinicos.
Nesse contexto, os EAs estdo relacionados ao medicamento
utilizado e sua dosagem, e 0s mais relatados em adolescentes
sdo fadiga, perda de apetite, perda de peso, nauseas,
disturbios do sono, dor, alteragbes de humor e depressao*?.

Os adolescentes experimentam varios eventos
adversos relacionados a quimioterapia, e pesquisas
mostram que eles podem experimentar mais desses eventos
e sofrimento relacionado do que criangas pequenas®#13), A
avaliagdo inadequada desses eventos adversos pode levar

ao manejo inadequado do sofrimento causado pelos EAs e
a piora da qualidade de vida. A literatura brasileira carece
de estudos sobre a experiéncia de adolescentes submetidos
a quimioterapia, especialmente em relagdo aos eventos
adversos associados a esse tratamento. Este estudo buscou
documentar a compreensdo dos adolescentes sobre os
principais eventos adversos relacionados a quimioterapia
a partir da versdo Pediatrica dos Desfechos Relatados pelo
Paciente (Patient-Reported Outcomes) dos Critérios de
Terminologia Comum para Eventos Adversos (Ped-PRO-
CTCAE®), e assim iniciar o processo de validacao dos itens
desta ferramenta com adolescentes brasileiros.

Método

Desenho do estudo

Este estudo prospectivo de elicitacdo de conceitos
utilizou entrevista cognitiva (EC) descritiva para explorar
a compreensdo dos adolescentes sobre os eventos adversos
da quimioterapia. A EC é essencial para desenvolver,
refinar ou validar questionarios ou medidas® e pode ser
tanto reparadora quanto descritiva®+*>. A Food and Drug
Administration (FDA) dos Estados Unidos e a literatura
sobre o desenvolvimento de ferramentas de medicao
recomendam a realizagdo de entrevistas qualitativas com
populagdes especificas para apoiar a geracdo de itens e
a validade de conteldo dos instrumentos de Desfechos
Relatados pelo Paciente (PRO)(9,

A entrevista cognitiva também pode ser realizada sem
uma ferramenta de medicdo especifica ou um questionario
guando visa compreender o comportamento, a interpretagao
ou a compreensdo de uma populagdo especifica ou
construto de interesse, como pretendido neste estudo®”.
Uma entrevista cognitiva descritiva de livre formato foi
adotada para explorar os construtos e a linguagem especifica
que os adolescentes com cancer usam para descrever
os eventos adversos da quimioterapia. Os dados foram
coletados dos prontuarios, incluindo a doenga de base dos
pacientes, informagdes sobre o protocolo utilizado e fase
de tratamento durante a coleta de dados.

Coleta de dados

Para este estudo, os termos referentes aos efeitos
adversos extraidos do PRO-CTCAE Pediatrico® foram
traduzidos e adaptados para o portugués brasileiro e
posteriormente validados por trés especialistas em Oncologia
Pediatrica, que avaliaram a eficiéncia da traducdo dos
termos e sua correspondéncia de acordo com as seguintes
classificagdes: 1) adequado; 2) parcialmente adequado;
3) inadequado. Quando os itens foram classificados como 2
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ou 3, os profissionais foram solicitados a sugerir mudangas
que consideravam adequadas. Para verificar a confiabilidade
e a concordancia entre as avaliagdes dos especialistas,
foi aplicado o coeficiente Gwet AC2(1®), A concordancia
entre os especialistas foi de 86,8% (AC2 = 0,868), o que
indicou “concordancia quase perfeita” (0,81 - 1) de acordo
com os valores de referéncia para esses coeficientes®),
Os especialistas sugeriram alterar a ordem dos termos ou
omitir algumas palavras para simplificar os nomes.

Uma enfermeira pesquisadora treinada e sem
relagdo prévia com os participantes entrevistou-os

individualmente. A duragdo média das entrevistas foi de
16 minutos. O guia de entrevista e a lista dos principais
EAs foram baseados em estudos semelhantes**22 que
buscaram desenvolver a versdo Pediatrica dos Desfechos
Relatados pelo Paciente da ferramenta Critérios de
Terminologia Comum para Eventos Adversos (PRO-CTCAE
Pediatrico®). Os 16 itens principais incluem os eventos
adversos mais observados relacionados a quimioterapia
em criangas e adolescentes. A Figura 1 mostra os
itens centrais e exemplos de perguntas que nortearam
a entrevista cognitiva.

Termos principais extraidos do PRO-CTCAE Pediatrico® (adaptado para adolescentes brasileiros)

Insénia (Problemas para dormir)
Mucosite oral (Feridas na boca ou garganta)

Nausea (Sentir-se mal do estémago)

Neuropatia periférica (Dorméncia ou sensagdo de formigamento nas maos ou nos pés)

1 Dor abdominal (Dor na barriga) 9 Febre

2 Anorexia (N&do querer comer sua refeigcao) 10 Dor de cabeca
3 Ansiedade (Preocupado ou nervoso) 11

4 Constipacédo (Nao consegue fazer coco) 12

5 Tosse 13

6  Depressao (Sentimentos tristes ou tristeza) 14 Dor

7  Diarreia (Cocd mole ou aquoso) 15

8  Fadiga (Sentir-se cansado) 16 Voémito

Exemplos de perguntas feitas durante a entrevista cognitiva

a.1 Onde esta o abdémen?
a.2 Que outro nome vocé poderia dar a esta parte do seu corpo?

b.2 Por favor, conte-me mais sobre esses sentimentos.

A. Vocé sabe o que é DOR ABDOMINAL (Se o adolescente disser ndo, use “dor na barriga”)?

a.3 Nos ultimos sete dias, vocé sentiu essa dor? (Se sim) Como se sentiu? Por quanto tempo vocé sentiu essa dor?

B. Vocé ja sentiu SENTIMENTOS TRISTES ou INFELIZES depois da quimioterapia?
b.1 Nos ultimos sete dias, qudo ruins foram seus sentimentos tristes/infelizes?

*Versdo Pediatrica dos Desfechos Relatados pelo Paciente dos Critérios de Terminologia Comum para Eventos Adversos

Figura 1 - Termos centrais extraidos da PRO-CTCAE Pediatrica®* e exemplos de perguntas feitas durante as entrevistas

cognitivas. Sao Paulo, SP, Brasil, 2019

As perguntas visavam um periodo recordatorio de
sete dias, 0 mesmo que estudos anteriores sobre cancer
pediatrico?*-23), Inicialmente, o plano era perguntar
aos adolescentes sobre quatro EAs selecionados
aleatoriamente, mas todos os participantes mostraram
prontidao e interesse em continuar descrevendo mais
eventos, sem sinais de cansaco ou aparente distracdo.
A duracdo média das entrevistas foi de 16 minutos.

Participantes e contexto

Vinte e um adolescentes foram convidados a participar
do estudo, de dezembro de 2018 a margo de 2019. Antes de
selecionar os adolescentes que preencheram os critérios de
inclusdo do estudo, consultamos os enfermeiros da equipe e
os prontuarios dos pacientes para averiguar a elegibilidade
do paciente e as condigGes clinicas gerais. Trés dos pacientes
elegiveis se recusaram a participar, pois estavam se sentindo
mal no momento da entrevista, e outro paciente descreveu

sentir-se desconfortavel para responder as perguntas devido
a timidez. Uma amostra propositiva de 17 adolescentes (de
13 a 18 anos) diagnosticados com cancer e submetidos
a quimioterapia comp6s a amostra final do estudo.
Foram excluidos os adolescentes que apresentaram
comprometimento cognitivo - confirmado em seus
prontuarios e por seus profissionais de salide responsaveis.

Os dados foram coletados nas enfermarias de
oncologia pediatrica e nos ambulatérios. Uma estudante
de doutorado realizou as entrevistas auxiliada por duas
assistentes de pesquisa, treinadas explicitamente em
questdes investigativas e entrevista cognitiva, sob a
supervisao de uma pesquisadora com doutorado que
possui grande experiéncia em entrevistas qualitativas.
Algumas informagdes clinicas relevantes foram obtidas dos
registros médicos dos pacientes, incluindo detalhes sobre
o regime de quimioterapia e fase do tratamento. Além
disso, os profissionais responsaveis pelo atendimento
direto dos pacientes foram consultados sobre quaisquer
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restricdes que pudessem impedir a participagao dos
adolescentes no estudo.

O estudo foi realizado em trés hospitais pediatricos:
no Hospital Infantil Darcy Vargas (HIDV), no Instituto de
Oncologia Pediatrica do Grupo de Apoio ao Adolescente
e a Crianca com Cancer (IOP - GRAACC) e no Servico
de Oncologia Pediatrica da Irmandade da Santa Casa
de Misericordia de Sdo Paulo (ISCMSP). Todos os trés
sao considerados Centros Nacionais de Oncologia de alta
complexidade, localizados em S&o Paulo — SP, Brasil.

Analise dos dados

Apds a coleta de dados, a entrevista foi transcrita por
duas assistentes de pesquisa e validada pelo pesquisador
principal. De acordo com a EC, foram utilizadas abordagens
de sondagem verbal para avaliar as interpretagdes dos
adolescentes sobre cada EA. A analise primaria foi qualitativa
de acordo com o conteldo das frases e as descricdes de
EAs fornecidas pelos adolescentes, conforme recomendado
pelo método de EC4. Os adolescentes também foram
entrevistados quanto as suas atribuigbes e compreensao dos
eventos que precederam os EAs e os desfechos seguintes.

Aspectos éticos

Este estudo foi aprovado pelos Comités de Etica em
Pesquisa dos trés centros envolvidos (niUmeros de aprovacao
ética: Certificado de Apresentaciio para Apreciacdo Etica
[CAAE]: 97412818.0.0000.5479/2.900.412 e CAAE: 97
412818.0.3001.5505/3.117.534). Todos os participantes
(adolescentes e responsaveis legais) receberam informagdes
verbais e escritas sobre o estudo e cada um forneceu
assentimento/consentimento informado para participar.

Resultados

A média de idade dos 17 participantes foi de 15 anos,
variando de 13 a 18 anos. Em relagdo ao sexo, nove (53%)
participantes eram do sexo feminino e oito (47%) do sexo
masculino. Seis pacientes (35,4%) tinham leucemia como
diagndstico primario, cinco (29,4%) foram diagnosticados
com tumores ésseos (osteossarcoma e sarcoma), trés
(17,6%) tinham linfoma e trés (17,6%) apresentavam
outros tumores sélidos. O tempo médio de tratamento
dos adolescentes foi de 7,18 meses. Dois adolescentes
(11,8%) tiveram recidiva da doenga. Os participantes foram
identificados pela letra P, seguida de um numero.

Perguntamos aos adolescentes sobre sua interpretacao
de cada EA e como eles os homearam (se usando algum
termo alternativo). Perguntas de sondagem foram feitas
toda vez que os adolescentes mencionaram quaisquer

fatores associados ao EA para melhor explorar os fatores
anteriores e possiveis desfechos associados aos eventos.
Todos os adolescentes revisaram pelo menos seis EAs,
com uma média de 8,41 EAs. Eles também forneceram
descrigGes autobiograficas de eventos adversos que
experimentaram durante o tratamento, distinguindo
precisamente os eventos causados pelos diferentes
medicamentos combinados nos regimes de quimioterapia.

EAs fisicos

Os EAs gastrointestinais foram os eventos fisicos mais
detalhados, incluindo duracdo descrita, fatores precipitantes
e caracteristicas. Para referir-se a nausea, os adolescentes

R |

usaram o termo original “nausea” e “sentir-se mal” em vez
de “sentir-se doente”: Sim, eu me senti mal (P6, 13 anos);
Néausea é a vontade de vomitar, quando vocé quer vomitar (P1,
14 anos). Os adolescentes discerniram os eventos adversos
relacionados aos diferentes medicamentos antineoplasicos
utilizados: Depende da “quimio”, a pior é a vermelha (P2,
14 anos); A vontade de vomitar depende da "quimio” (P1, 14 anos).
A nausea foi, portanto, relacionada ao vomito. Outro
participante relatou ndusea antes mesmo de se submeter
a quimioterapia, conhecida como nausea antecipatoria:
Eu sinto ndusea antes de comegar [a quimioterapia], que eu acho
que é psicoldgica. Eu tento evitar qualquer coisa que provoque vémito
porque se eu pensar, ver ou cheirar, eu vomito (P10, 16 anos).
Eles também associaram a constipagdo com
a quimioterapia, mesmo quando receberam outros
medicamentos que afetaram as fungdes gastrointestinais:
Sim, fui recentemente hospitalizado por isso. Enquanto eu estava
recebendo “"quimio” no hospital, eu ndo conseguia fazer cocé (P1,
14 anos). A constipacdo foi relacionada a dor abdominal e
trés participantes (33,3%) usaram o termo “dor abdominal”
quando questionados se dariam qualquer outro nome
para “dor na barriga”. Um deles afirmou ter mais de um
tipo de dor abdominal, descrevendo o que poderia ser
considerada dor visceral: Existem dois tipos de dor no estémago.
A dor abdominal é quando os musculos estdo doendo, e a outra
é quando sua barriga esta doendo no intestino (P16, 15 anos).
No geral, os participantes mostraram capacidade total
de nomear locais e caracteristicas da dor. Uma participante
afirmou que, além da dor nos locais habituais, sentia dor
generalizada: Eu senti (dor) em ambas as pernas. As vezes,
na barriga e no corpo, como quando vocé dorme desconfortavel.
E outras vezes, dor geral em todo o corpo (P2, 14 anos).
Um participante relacionou a dor a um determinado
medicamento: Se eu ndo estou errado, foi quando eu tomei
MTX [Metotrexato],; Eu senti dor nos 0ssos, nas minhas costelas,
doeu muito, e nas minhas costas também (P16, 15 anos).
Outros EAs, como mucosite oral, causaram
desconforto aos pacientes e interferiram na alimentagao:
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Isso me incomodou porque minhas gengivas estavam inchadas
e era impossivel comer bem (P15, 14 anos). As perguntas da
entrevista utilizaram a expressao “feridas que causaram dor
na boca e na garganta” em vez de “mucosite oral”. Apenas
um participante usou o termo “mucosite” ao descrever
tais lesOGes: Eu tinha uma pequena mucosite e dificilmente
poderia considera-la mucosite. Era minuscula, como uma afta
(P16, 15 anos). Um adolescente relatou a necessidade de
receber analgésicos para lidar com a mucosite: A “quimio”
nos da mucosite e ndo conseguimos comer. Eu tive que ficar com
morfina a cada hora porque [eu] estava cheio de feridas e eu ndo
conseguia comer nada (P10, 16 anos).

Além da incapacidade de comer secundaria a
mucosite, os participantes também apresentaram falta de
apetite secundaria ao tratamento: Comecei a tomar “quimio”
em outubro e perdi ainda mais peso. Até agora, ndo sinto fome,
mas tem melhorado. Agora eu tenho 39 kg, e antes eu tinha
46 kg (P18, 16 anos).

Os participantes também descreveram ter febre
e fadiga. Eles entenderam a fadiga como “cansago”
que interferia nas atividades rotineiras: Sim [Eu me
senti cansado], e eu ndo conseguia fazer nada (P5, 13 anos).
Um participante confirmou a interferéncia da fadiga: Nao
tenho vontade nem de andar. Vocé se cansa rapido, mesmo
subindo escadas (P12, 16 anos). Apenas um adolescente usou
a palavra “fadiga” ao se referir a este EA.

Apenas um adolescente reconheceu a tosse como
EA, mas, de acordo com sua descricdo, a tosse estava
relacionada a uma condigdao pulmonar ndo especificamente
associada ao tratamento quimioterapico: Eu tinha [tosse],
mas foi por causa da infecgdo no pulméo. Entdo, durante o periodo
da “quimio”, tossi por causa de uma infec¢do (P10, 16 anos).

Em relagdo aos EAs fisicos, os participantes mostraram
uma compreensdo da relacdo de causa e efeito entre
quimioterapicos e EAs, identificando fatores que poderiam
intensificar os eventos. Um adolescente, quando questionado
sobre o que poderia agravar a nausea, disse: Qualquer coisa
que me lembre do hospital, como a comida de 14, por exemplo
(P7, 15 anos). Outros exemplos da relagdao de causa e efeito
encontrados foram: O cansaco vem quando a imunidade esta baixa
(P12, 16 anos); Alimentos dcidos, como suco de laranja, agravam
a mucosite (P17, 16 anos). Alguns participantes também
descreveram com precisdo a duracao dos eventos: Aconteceu
nos ultimos 21 dias. Temos 21 dias para nos recuperar, e acho que
vou me recuperar depois desses 21 dias (P17, 16 anos). As vezes,
os adolescentes utilizavam referéncias temporais: Durou o

dia todo (P20, 15 anos); durou duas ou trés semanas (P7, 15 anos).
Sentimentos e EAs emocionais

As entrevistas cognitivas incluiram mudangas
emocionais, como tristeza e sentimentos tristes

relacionados a quimioterapia. Todos os participantes
mostraram compreensdo do termo “depressao” e alguns
0 usaram espontaneamente quando falaram sobre
tristeza. Uma das entrevistadas disse que a quimioterapia
a deixou mais sensivel: Percebi que me tornei mais sensivel
por causa de qualquer coisinha desde que comecei a receber
quimioterapia (P6, 13 anos).

Outra participante enfatizou a compreensao da relagdo
entre esses sentimentos e o tratamento quimioterapico:
As vezes eu vou para casa, fico de mau humor e choro muito.
De repente, fico triste, comego a chorar. Eu ndo queria fazer nada
no momento, eu sé queria ficar quieta. Pedi a minha mée para me
deixar em paz, depois ela foi embora, e eu chorei (P20, 15 anos).

Outro adolescente usou a palavra “depressdo” ao se
referir a sentimentos tristes relacionados a quimioterapia,
juntamente com o desanimo para realizar algumas
atividades: Eu acho que é depressdo e que existem varios tipos
dela. Sinto profunda tristeza e ndo tenho vontade de fazer nada
(P1, 14 anos). Um menino atribuiu sua tristeza ao choque
da perda de cabelo e seu impacto em sua auto-estima,
um fator situacional critico a considerar: Fiquei chocado
porque gosto de arrumar e mudar meu cabelo. Entdo, eles disseram
que ele [o cabelo] ia cair. Eu pensei: Ah, vou ficar careca, as

meninas ndo vdo mais olhar para mim [ele ri] (P7, 15 anos).

Discussao

A elicitacdo de conceitos por meio de entrevistas
qualitativas promove o engajamento e contribuicdes
valiosas da populagdo-alvo, permitindo que os individuos
declarem a importancia e o impacto desses eventos
em suas vidas antes que os pesquisadores introduzam
uma lista padronizada ou predeterminada de EAs(924,
Os dados das entrevistas cognitivas aqui relatadas foram
descricGes autobiograficas e exemplificacdes referentes
a todos os 16 EAs da lista. Todos os participantes foram
muito cooperativos, permitindo-nos explorar além dos
quatro EAs inicialmente estipulados.

Os adolescentes tenderam a identificar imediatamente
os sintomas fisicos, como nauseas, vomitos e dor, como
os EAs mais problematicos relacionados aos regimes
quimioterapicos. Embora este estudo ndo tenha analisado
a prevaléncia de EAs, nossos achados corroboram a literatura
sobre o assunto, que indica esses sintomas fisicos como
alguns dos EAs mais frequentes e incbmodos para essa
populagdo®27), Além disso, as entrevistas permitiram
aos pesquisadores analisar e relatar o vocabuldrio que os
adolescentes utilizam para descrever tais eventos.

Notavelmente, os participantes indicaram fatores
precipitantes para alguns EAs ou descreveram classificages
conhecidas para nausea, como “nausea antecipatoria”,
relacionando-a a mecanismos psicoldgicos. Nauseas e
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vOmitos antecipatorios precedem a administragcdo da
quimioterapia, correspondendo a 20-30% dos casos de
nauseas e vomitos induzidos pela quimioterapia e tendendo
a agravar com fatores relacionados ao tratamento,
a ansiedade ou a experiéncias negativas®829,

Da mesma forma que outras publicagdes, este estudo
constatou que a quimioterapia foi considerada um fator
agravante para alguns EAs, tal como constipagdo®®. Entre
os medicamentos antineoplasicos, os alcaloides da vinca
sdo a principal causa deste EA(1927), Além de sua relagdo
com a quimioterapia, a constipagdo também pode piorar
em pacientes pediatricos com cancer devido a menor
ingestdo de liquidos e alimentos, mobilidade reduzida e
uso de analgésicos opioides(?®,

A diarreia esteve relacionada a desconforto
significativo e, em alguns casos, a dor abdominal. Também
implicou constrangimento por conta do uso recorrente do
banheiro ou fraldas, algo que afeta emocionalmente um
adolescente®-3), Os principais medicamentos associados a
diarreia nessa faixa etaria sdo: 5-Fluorouracil, Irinotecano,
Capecitabina e Docetaxel - alguns deles utilizados pelos
participantes deste estudo(%2®),

Os participantes mencionaram dor relacionada
ao tratamento. A dor em adolescentes que recebem
tratamento antineoplasico é frequente, persistente e de
niveis de alta intensidade(?,

Os adolescentes descreveram locais de dor que
corroboraram estudos semelhantes, indicando os membros
superiores e inferiores, articulagées, abdémen, cabeca,
costas e regides oral e perianal como os principais locais
de dor relacionados a quimioterapia®#11.33),

A mucosite foi relacionada a dor e dificuldades na
alimentagdo. Os participantes detalharam a manifestagao
e a intensidade da dor da inflamacgdo e associaram-na
ao sofrimento, como observado em outros estudos(3+-36),
Este detalhamento indicou a capacidade dos participantes
de recordar aspectos significativos de sua experiéncia
com este evento e, principalmente, caracterizar as varias
dimensodes e diferentes atributos do EA, o que é esperado
em estudos dessa natureza0-3y,

Da mesma forma que outros dois estudos com
uma populacdo de mesma faixa etaria, nosso estudo
identificou neuropatia periférica induzida por quimioterapia
(NPIQ) nos pacientes, que utilizaram “dorméncia” e
“formigamento” para descrever suas sensagfes®!27,
Como esse EA é menos frequente e menos incOmodo
em adolescentes, muitos profissionais de salde tendem
a subestimar sua importanciat?.

Os adolescentes também mencionaram indisposicéo
e falta de energia, conhecida como fraqueza, sintoma
frequente em estudos com essa populagao®®?7-2®, A fraqueza
€ considerada um sintoma fisico, apesar de estar relacionada

a fadiga, um sintoma constitucional. Os adolescentes podem
ter dificuldade em diferenciar o cansaco (fadiga) da fraqueza,
uma vez que esses EAs, embora diferentes, frequentemente
ocorrem de forma simultanea®27.:37),

Cansaco foi o termo mais utilizado para descrever
a fadiga causada pelo tratamento quimioterapico,
corroborando outros estudos(1921.27), A fadiga é considerada
um dos EAs mais prevalentes vivenciados por adolescentes
com cancer, englobando aspectos fisicos, psicoldgicos e
cognitivos®@®. E um EA complexo que afeta a qualidade de
vida de pacientes oncoldgicos pediatricos®. Como relata
a literatura, a fadiga também esta associada a sintomas
depressivos e a mudangas comportamentais?7:37,
Os participantes relataram que a fadiga afeta suas
atividades rotineiras, corroborando outro estudo qualitativo
com adolescentes submetidos a quimioterapia®.

O primeiro estudo a examinar a fadiga e a qualidade
de vida de adolescentes brasileiros mostrou que a fadiga
ocorre de forma semelhante em pacientes pediatricos
brasileiros com céncer e em pacientes de outros paises,
provavelmente devido a semelhanga de protocolos de
tratamento e caracteristicas da doenga, apesar das
diferencgas culturais e socioecondmicas®®.

Observamos que os entrevistados tendem a falar
sobre emogdes quando questionados explicitamente
sobre sentimentos, ndo espontaneamente. Um
estudo com adolescentes americanos mostrou que os
participantes responderam a questdes de bem-estar
psicolégico separadas das questées de bem-estar
fisico, diferentemente dos adultos®. O humor de
alguns participantes do estudo oscilou entre tristeza
e raiva. A prevaléncia de alteragées de humor em
adolescentes submetidos a quimioterapia varia de 30
a 70% na literatura®@®, A tristeza também foi associada
a outros EAs, como depressdo e alopecia. Além disso,
mudancas na aparéncia tiveram um impacto emocional
nos participantes, como observado na literatura(*27-28),
Pesquisas citam instabilidades emocionais como EAs
muito desconfortaveis para adolescentes, afetando suas
relagdes sociais (ou seja, com pais e amigos)©837), Alguns
medicamentos, como os corticosteroides, podem alterar
significativamente o humor e a irritabilidade®®. Outros
sintomas emocionais identificados corroboram a literatura,
incluindo ansiedade e depressdo*27),

A nocao dos adolescentes sobre a duragdo dos eventos
foi outro aspecto relevante de nossos resultados que estudos
futuros devem considerar para avaliar EAs nessa populagdo.
Os participantes relacionaram o inicio dos eventos com
a acdo dos quimioterapicos, especificando a duracdo dos
eventos e descrevendo completamente a relagdo temporal
entre o uso de drogas citotdxicas, a manifestagdo e duracao
dos sintomas e os efeitos adversos. Eles até estabeleceram
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relagdes mais complexas, como relacionar a duracao dos
eventos com o intervalo médio de tempo para a recuperagao
celular, que é de 21 dias — na maioria dos protocolos de
tratamento utilizados - e entender a transitoriedade da
experiéncia com esses eventos. Quanto a duracdo dos
eventos, nossos achados corroboram descricdes em estudos
que incluiram adolescentes(19.21,:23),

Em relagdo ao periodo de referéncia, a maioria
dos instrumentos voltados para adolescentes utiliza um
periodo recordatério de uma semana ou sete dias(:1921,23),
No entanto, os pesquisadores ainda tém dificuldade em
estabelecer essa duracdo devido a coocorréncia de diferentes
EAs e as variacOes e diferencas individuais nos protocolos
terapéuticos®. A definicdo do periodo recordatério é
essencial em instrumentos de autorrelato, seja com foco
em pacientes adultos, adolescentes ou criangas*®,

Apenas um participante mencionou tosse,
aparentemente devido a uma infeccao pulmonar.
No contexto da quimioterapia, a tosse pode ser secundaria
a fibrose pulmonar, induzida por alguns medicamentos
antineoplasicos tais como Busulfan, Ciclofosfamida,
Metotrexato (MTX), Mitomicina e medicamentos do
protocolo FOLFOX (Acido Folinico, 5-Fluorouracil e
Oxaliplatina). Algumas dessas drogas sdo mais utilizadas
em adolescentes do que em criangas®®.

Os adolescentes ndo diferenciaram entre inapeténcia
e incapacidade para comer ou dificuldade para comer.
No Brasil, muitas pessoas usam a expressao “Eu ndo
consigo comer” para se referir a falta de apetite, ndo as
dificuldades para se alimentar. Assim, embora tenhamos
validado as informagdes com os participantes, parte deles
pode ter entendido mal ou se referido a simultaneidade
desses eventos.

Os adolescentes utilizaram os mesmos termos que
0s pesquisadores para se expressar sobre os eventos
adversos da quimioterapia. A maioria dos adolescentes
entendeu claramente o que perguntamos a eles. Além
disso, as contribuicGes mais valiosas obtidas durante
a coleta de dados indicam que os participantes se
sentiram a vontade para responder as perguntas e,
portanto, poderiam fornecer informacgdes Uteis sobre os
EAs experimentados durante a quimioterapia. Em alguns
casos, eles usaram espontaneamente termos mais
complexos para nomear os EA e mostraram claramente
interesse e prontidao para contribuir com o estudo.

Notavelmente, a terapia do cancer esta se tornando
mais complexa com o surgimento de novos medicamentos
e EAs associados. Este estudo tem implicagdes para
os enfermeiros, que desempenham um papel valioso
na gestdo dos EAs da quimioterapia e uma posigao
privilegiada de educar pacientes e familiares. Como os
enfermeiros pediatricos tém uma proximidade inestimavel

com os pacientes, ouvir e usar a voz das criangas
aumentara a capacidade desses enfermeiros de aliviar
eventos estressantes, promovendo a qualidade de vida
das criancas durante e apds o tratamento.

Este estudo pioneiro em adolescentes brasileiros é
também um passo potencialmente valioso para considerar
a voz dessa populacdo nos relatérios de sintomas e eventos
adversos quimioterapicos. Mais pesquisas sdao necessarias,
uma vez que visamos principalmente explorar a redagao,
o entendimento e os possiveis fatores correlacionados
lembrados pelos adolescentes quando questionados
sobre esses eventos. A percepcao desses eventos difere
devido a aspectos individuais e subjetividade. Assim,
apenas os proprios individuos podem supervalorizar ou
minimizar o impacto de um determinado evento sobre
eles, juntamente com fatores agravantes, sofrimento
associado ou outros EAs relacionados®?. Este estudo
também representa um passo essencial para validar uma
ferramenta inovadora que finalmente relatara os eventos
adversos relacionados a quimioterapia em adolescentes
brasileiros de acordo com a lingua e a cultura do pais.

Devemos reconhecer algumas limitagGes deste
estudo, comuns a outras pesquisas com adolescentes.
Apesar da densidade de uma pesquisa, ela ndo capturara
totalmente todas as dimensGes da experiéncia com esses
eventos adversos — nem era tal o propdsito de nosso
estudo. Outras limitagdes referem-se a heterogeneidade
nos perfis clinicos dos participantes, incluindo tipos de
protocolos de tratamento adotados, estégio da doenca
e experiéncia prévia com os efeitos da terapia utilizada,
além dos diferentes periodos de tratamento.

Conclusao

Os resultados deste estudo mostraram que
adolescentes com cancer podem autorrelatar EAs
clinicamente relevantes relacionados a quimioterapia
de acordo com sua experiéncia subjetiva. A abordagem
qualitativa desta pesquisa incluiu o valioso insumo da
populacdo-alvo, como sugerido por estudos de elicitagdo.
Estudos que investigam a experiéncia subjetiva de
pacientes pediatricos com cancer recebendo quimioterapia
€ essencial para apoiar instrumentos de autorrelato. Este
estudo mostra resultados significativos para a compreensao
de como os pacientes adolescentes identificam, descrevem
e nomeiam EAs por meio de entrevistas cognitivas.

Alguns adolescentes sugeriram outros termos
para nomear os EAs, mas a maioria ficou satisfeita com
os termos primarios utilizados pelos pesquisadores.
Inesperadamente, alguns participantes optaram por usar
termos mais complexos. As palavras e termos adotados
mostram como entender a compreensdo e a linguagem
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dos adolescentes é essencial para a ciéncia dos sintomas e
para estudar os eventos adversos do tratamento do cancer.
Além disso, os resultados apresentaram contribuigdes
notaveis relacionadas a aspectos ainda ndo explorados
em portugués brasileiro e no contexto cultural do pais.
Independentemente do cenario considerado, este
estudo mostrou que os adolescentes podem descrever
eventos adversos associados a quimioterapia. Isso pode
contribuir para o desenho de instrumentos de avaliagao
voltados para essa populagdo com o intuito de prevenir,
detectar e gerenciar esses eventos de forma adequada,
sem interrupgdes no planejamento do tratamento e
melhorando a qualidade de vida desses pacientes.
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