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RESUMO

GUIMARAES, Tuani MagalhZes. Vivéncia e coping de adolescente com doenca oncoldgica
fora de possibilidade de cura atual: um estudo a luz de Peplau. 2018. 106 f. Dissertacao
(Mestrado em Enfermagem) — Faculdade de Enfermagem, Universidade do Estado do Rio de
Janeiro, Rio de Janeiro, 2018.

Cancer € o nome dado a um conjunto de mais de 100 doencas que apresenta um
crescimento desordenado de células, que invadem tecidos e érgdos. Constitui um problema de
salide publica para o0 mundo desenvolvido e em desenvolvimento. Para o ano de 2016, havia a
previsdo da ocorréncia de 420.310 casos de céncer, excluidos os tumores de pele nédo
melanoma, entre os quais, 12.600 corresponderiam aos tumores pediatricos. Este estudo teve
por objeto as percepgdes e as estratégias de enfrentamento (coping) do adolescente com
doenca oncoldgica fora de possibilidade de cura atual no processo de adoecimento e por
objetivos: compreender as percep¢des do adolescente com doenca oncoldgica fora de
possibilidade de cura atual relacionados ao processo de adoecimento; descrever as estratégias
de enfrentamento (coping) adotadas por esses adolescentes com doenga oncoldgica fora de
possibilidade de cura atual no processo de adoecimento e apontar as acdes de enfermagem
frente a vivencia e as estratégias de coping do adolescente com doenca oncoldgica fora de
possibilidade de cura atual, a luz da Teoria de Peplau. Trata-se de um estudo exploratério com
abordagem qualitativa. Os cenarios da pesquisa foram a enfermaria e o ambulatério de
pediatria de um hospital publico federal de referéncia nacional, localizado no municipio do
Rio de Janeiro. Participaram do estudo 09 adolescentes com idade de 12 a 20 anos e com
doenca oncoldgica fora de cura atual, que estavam em consulta ambulatorial ou internados no
momento da entrevista. Com base na analise de Conteldo de Bardin, emergiram seis
categorias: Vivendo o momento dificil da trajetoria da doenca; Sentindo o isolamento social e
a vida parar; Sentindo o apoio de pessoas significantes; Buscando o conforto em Deus;
Enfrentando a doenca oncoldgica a partir de estratégias ludicas e de lazer e Superando a fase
dificil da doenca. Para os adolescentes, viver o cancer foi um processo dificil, pois se
depararam repentinamente com uma doenca que lhes emputou uma série de rotinas de
tratamento, imposigoes e restrigdes. Diante do adoecimento, viram suas vidas pararem, por
terem que se afastar de seus grupos e rotinas sociais. Perante as mudancas abruptas, sofridas e
estressantes, utilizaram-se de estratégias de enfrentamento (coping) centradas na emogéo.
Cabe ao enfermeiro valorizar o cuidado, promovendo meios a fim de favorecer a reflexdo dos
sujeitos envolvidos acerca do que é possivel fazer na tentativa de minimizar o sofrimento
vivido, preservando sua individualidade e possibilitando praticas que possam levar ao
conforto e a qualidade vida.

Palavras-chave: Adolescente. Cuidados Paliativos. Neoplasias. Enfermagem Oncoldgica.



ABSTRACT

GUIMARAES, Tuani Magalhes. Experience and coping of adolescents with oncologic
disease out of the current possibility of healing: a study in the light of Peplau. 2018. 106 f.
Dissertacdo (Mestrado em Enfermagem) — Faculdade de Enfermagem, Universidade do
Estado do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2018.

Cancer is the name given to a set of more than 100 diseases that presents an
uncontrolled growth of cells, which invade tissues and organs. It constitutes a public health
problem for both the developed and the developing world. For the year 2016, there were
420,310 cases of cancer expected to occur, excluding non-melanoma skin tumors, of which
12,600 would correspond to pediatric tumors. The object of this study was the perceptions and
coping strategies of the adolescent with oncologic disease out of the current possibility of
healing in the process of illness, and its objectives were: to understand the perceptions of the
adolescent with oncologic disease out of the current possibility of healing related to process of
illness; to describe the coping strategies adopted by these adolescents with oncologic disease
out of the current possibility of healing in the process of illness and to highlight the nursing
actions in the face of the experience and the coping strategies of the adolescent with oncologic
disease out of the current possibility of healing, in the light of the Peplau’s Theory. This is an
exploratory study with a qualitative approach. The research scenarios were the nursing ward
and the pediatric outpatient clinic of a national public reference hospital, which is located in
the city of Rio de Janeiro. This study was attended by 09 adolescents aged from 12 to 20
years and with oncologic disease out of the current healing, who were in outpatient follow-up
or hospitalized at the time of the interview. Based on Bardin’s Content analysis, we produced
six categories: Living the difficult moment of the disease trajectory; Feeling social isolation
and life breakdown; Feeling the support of significant people; Seeking comfort in God,;
Facing the oncologic disease from playful and leisure strategies and Overcoming the difficult
phase of the disease. For adolescents, experiencing cancer was a difficult process, since they
suddenly encountered a disease that entailed a series of routines of treatment, impositions and
restrictions. Faced with illness, they saw their lives stop, because they had to move away from
their social groups and routines. In the face of the sudden, painful and stressful changes, they
used coping strategies focused on emotion. It is up to nurses to appreciate the care by
promoting means with the purpose of fostering the reflection of the subjects involved about
what it is possible to do in an attempt to mitigate the suffering experienced, thereby
preserving their individuality and allowing practices that may lead to comfort and quality of
life.

Keywords: Adolescent. Palliative Care. Neoplasms. Oncology Nursing.
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CONSIDERACOES INICIAIS

O interesse em estudar a tematica de criancas e de adolescentes com doenca
oncoldgica em cuidados paliativos surgiu no sétimo periodo do curso de Graduacdo em
Enfermagem, realizado na Escola de Enfermagem Aurora de Afonso Costa (EEAAC), na
Universidade Federal Fluminense (UFF). Assim, no primeiro semestre do ano de 2014,
durante o ensino Teorico-pratico da disciplina Enfermagem na Salude da Crianca e do
Adolescente I, realizado na enfermaria de Pediatria do Hospital Universitario Anténio Pedro
(HUAP), tive a oportunidade de estar proxima dessa clientela. Naquele momento, no contato
com criancas e adolescentes portadores das mais diversas patologias, algumas situacGes
despertaram minha atencdo como, por exemplo, a internacdo de um adolescente portador de
uma doenga cronica, mais especificamente, doencga oncolégica, fora de possibilidade de cura.
No percurso académico, ndo havia vivenciado a experiéncia de cuidar de um paciente em tal
condicdo, uma vez que € dificil ocorrer a internacdo de pacientes com esse perfil naquela
enfermaria.

Além desse motivo, ainda ressalto a minha experiéncia de trabalho na enfermagem do
Instituto Nacional de Céancer José de Alencar Gomes da Silva (INCA), onde observo, com
frequéncia, relatos de familiares que acompanham os adolescentes nas enfermarias sobre a
perda de outros pacientes adolescentes que se encontravam em cuidados paliativos e que
estavam internados e que evoluiram a Obito. SituacGes essas que me deixam bastante
sensibilizada no que tange a importancia do apoio a esses familiares em um momento tdo
dificil de suas vidas.

Vale ressaltar que de acordo a com Internacional Union Against Cancer (INSTITUTO
NACIONAL DE CANCER JOSE ALENCAR GOMES DA SILVA, 2008a), no mundo, 0
cancer representa 13% das causas de 6Obitos, o que totaliza 7 milhdes de oObitos.

Apesar disso, atualmente, diante dos avangos no tratamento da doenca oncologica,
houve uma mudanca significativa no percentual de cura no pais. Nas décadas de 70 e 80, a
mortalidade estava em torno de 80 % dos casos. Atualmente, a cura atinge a faixa de 67% dos
casos no Brasil, considerando as diferencas regionais que podem significar maior oferta de
acessos ou ndo aos servicos especializados (INSTITUTO NACIONAL DE CANCER JOSE
ALENCAR GOMES DA SILVA, 2014).

Outros fatores influenciam no diagnostico, tratamento e impossibilidade de cura, tais

como: o tipo de tumor, localizacdo do tumor, idade do paciente, suspeita clinica, extenséo da
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doenga no momento do diagndstico e inicio de tratamento, cuidado e percepc¢do da doenca
pelos pais, nivel de educacdo dos pais, distdncia do centro de tratamento e a prépria
organizac&o do sistema de cuidado de satde (INSTITUTO NACIONAL DE CANCER JOSE
ALENCAR GOMES DA SILVA, 2014).

Depois de empregados todos os recursos e esfor¢cos no tratamento desse paciente e,
uma vez esgotada as possibilidades de cura, as medidas terapéuticas deixam de ter essa
finalidade e o cuidado passa a ser exclusivamente paliativo, ou seja, medidas que objetivam o
conforto, o controle de sinais e sintomas com vistas a qualidade de vida.

A partir dessas inquietagOes, senti-me estimulada a realizar meu trabalho de
conclusédo de curso da graduacdo em Enfermagem, cujo objeto de estudo versa sobre os
cuidados paliativos em oncologia pediatrica na percep¢do dos académicos de enfermagem e
que tem por objetivos: conhecer a percep¢do dos académicos de enfermagem sobre cuidados
paliativos em oncologia pediétrica e discutir o processo de formacao, durante a graduacdo em
Enfermagem, no que tange aos cuidados paliativos em oncologia pediatrica na percep¢do dos
académicos.

Os resultados da pesquisa, dentre outras questdes, evidenciam que 0s académicos se
sentiam despreparados para o cuidado da crianga e do adolescente diante da impossibilidade
de cura. No entanto, os graduandos conseguiam articular alguns conceitos que adquiriram em
outras disciplinas e, com isso, mostravam uma visdo ampliada sobre o assunto. Os
participantes do estudo também destacaram a importancia da abordagem da tematica no
decorrer da graduacdo, seja em um curso de extensdo, seja uma a disciplina optativa ou na
disciplina de Saude da Crianga e do Adolescente Il. Com vistas a atender a demanda
apresentada pelos futuros egressos, foi incluida uma aula na disciplina de Saude da Crianca e
do Adolescente Il com a tematica do cuidado paliativo em oncologia pediatrica nos anos
subsequentes a realizacdo da pesquisa (GUIMARAES et al., 2016; GUIMARAES et al.,
2017).

Com todos esses aspectos me inquietando, cursei, como aluna especial no segundo
semestre de 2015, no Programa do Pés-Graduagdo strictu sensu da Faculdade de Enfermagem
— UERJ, em nivel de Mestrado, a disciplina “Tendéncias do Cuidar/Cuidado: um enfoque
centrado na familia”, na qual discutimos a inser¢do e a participacdo da familia nos mais
diferentes cenarios e atencdo a diversos tipos de pacientes, dentre eles a crianca e o

adolescente.
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Assim, diante do exposto, senti a necessidade de estudar sobre a vivéncia e as
estratégias de coping® do adolescente com doenca oncolégica fora de possibilidade de cura
atual frente ao processo de adoecimento. Nesse momento, busquei dar voz ao adolescente
com doenca fora de possibilidade de cura atual, pois entendo que conhecer essa vivéncia e as
estratégias de coping pode ser o ponto de partida para uma melhor atuagdo por parte do
enfermeiro, no trabalho com seus pacientes, de acordo com as suas reais necessidades, quando

a doenca nao responder mais as condutas terapéuticas com finalidade curativa.

CONTEXTUALIZANDO A PROBLEMATICA DO ESTUDO

a) A adolescéncia e o cancer

A adolescéncia pode ser definida de acordo com diversos aspectos. Sob o ponto de
vista cronoldgico, compreende-se como a fase entre doze e dezoito anos de idade (Lei n.
8.069,1990).

A definicdo pela via cronolégica ndo € um consenso, pois de acordo com Hockenberry
e Wilson (2014), o Brasil adota a classificacdo da Organizacdo Mundial de Salde, que
considera adolescente a pessoa com idade entre 10 e 19 anos completos.

Sob o ponto de vista biol6gico, a adolescéncia se inicia com o surgimento das
caracteristicas sexuais secundarias por volta dos 11 e 12 anos de idade e se encerra com 0
término do crescimento corporal, entre 0os 18 e 20 anos de idade (HOCKENBERRY;
WILSON, 2014).

A adolescéncia € uma fase do ciclo da vida na qual ocorrem transformacfes das mais
diversas ordens: fisicas, fisioldgicas, psicossociais, emocionais e comportamentais que podem
gerar conflitos interiores (ALMEIDA et al., 2007; HOCKENBERRY; WILSON, 2014).

E um misto de sentimentos e desenvolvimento nas diferentes areas dessa fase da vida:
0 corpo cresce e se desenvolve rapidamente; ocorre o desenvolvimento cognitivo, em que 0
pensamento é mais elaborado e preocupado com problemas politicos, filosoficos e sociais; a
busca pela identidade é intensa, modificando-se do dia para a noite; o relacionamento com 0s
pais também passa por periodos de grande instabilidade, gerado por relacdo de dependéncia e

desejo de emancipacdo. Ja o relacionamento com os pares € uma tentativa de reafirmar sua

! Coping ¢ entendido como um conjunto de estratégias cognitivas ou comportamentais adotadas no

enfrentamento de circunstancias adversas ou estressantes (LAZARUS; FOLKMAN, 1984).



16

auto-imagem e testar sua capacidade de relacionamentos. Devido a sua maturagdo hormonal,
ocorre o0 interesse em descobrir e desenvolver sua sexualidade e também grandes oscilacGes
de humor, raiva e rompantes, onde pode apresentar uma tendéncia a introspeccdo
(HOCKENBERRY; WILSON, 2014).

Nesse processo de adolescer, o adolescente pode se ver diante da descoberta de um
cancer, fato que pode Ihe causar um grande impacto emocional, pois a doenga provoca marcas
fisicas que sdo visiveis, como a alopecia, perda e/ou ganho ponderal, palidez, tumoragdes que
podem ser vistas, além de mal-estar provocado pelo tratamento e pela progressdo da doenca
(IAMIM; ZAGONEL, 2011). Tais fatos podem leva-lo & reclusdo devido ao
comprometimento da imagem corporal e a fatores de imunidade, circunstancia que motiva a
familia a protegé-lo dos olhares e dos riscos de agravamento de seu quadro.

Assim, diante desse diagnostico, o adolescente, ao vivenciar a doencga cronica, deixa
de viver as mudancas e rotinas que sdo tipicas de sua fase de desenvolvimento e passa a
condicgéo que a doenga lhe imputa. (IAMIM; ZAGONEL, 2011).

Além disso, com o surgimento da doenca oncoldgica, o adolescente se encontra
emocionalmente abalado pela possibilidade de morte, j& que, na cultura brasileira, o
diagndstico de cancer ainda carrega esse estigma (REZENDE; SCHALL; MODENA, 2011).

Céancer é o nome dado a um conjunto de mais de 100 doencas que apresenta um
crescimento desordenado de células, que invadem tecidos e Orgdos. Dividindo-se
rapidamente, essas células tendem a ser muito agressivas e incontrolaveis, determinando a
formacdo de tumores malignos, que podem espalhar-se para outras regibes do corpo
(INSTITUTO NACIONAL DE CANCER JOSE ALENCAR GOMES DA SILVA, 2014).

O cancer infanto-juvenil, diferente do adulto, em que, neste, a prevaléncia esta
relacionada a fatores alimentares, habitos de vida, etilismo, tabagismo, virus, entre outros &,
em grande parte, associado a fatores genéticos, o que, de certa forma, confere impoténcia em
relacdo a prevencao.

Estimou-se que, no ano de 2016, seriam registrados 420.310 novos casos de cancer,
excluidos os tumores de pele ndo melanoma, sendo que destes, 12.600 casos corresponderiam
aos tumores que acometem criancas e adolescentes (INSTITUTO NACIONAL DE CANCER
JOSE ALENCAR GOMES DA SILVA, 2008 b).

Dentre os tumores que mais acometem criancas e adolescentes, de acordo com
Instituto Nacional de Céancer José Alencar Gomes da Silva (2014), encontram-se 25,7% casos
de leucemia, seguidos de Linfomas que representam 16,3%. Os tumores considerados sélidos,
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que apresentam a maior incidéncia séo os do Sistema Nervoso Central, que correspondem a
12,8% dos casos.

No Brasil, o 6bito por neoplasia corresponde, na faixa etaria de 1 a 18 anos, a quarta e
quinta causas de morte para o0 sexo masculino e feminino, respectivamente. Destaca-se que, a
partir dos cinco anos de idade, excetuando-se as causas externas e mal definidas, os 6bitos por
cancer correspondem & primeira causa de morte (INSTITUTO NACIONAL DE CANCER
JOSE ALENCAR GOMES DA SILVA, 2008a).

Leucemia aguda é a neoplasia que acomete com mais frequéncia criancas e
adolescentes. Seu periodo de laténcia é curto. Caracteriza-se pelos sintomas de palidez
cutanea-mucosa, fadiga, irritabilidade, sangramentos anormais sem causa definida, febre, dor
Ossea e articular generalizada, hepatoesplenomegalia, maltiplas linfadenomegalia que surgem
abruptamente (INSTITUTO NACIONAL DE CANCER JOSE ALENCAR GOMES DA
SILVA, 2014).

Os linfomas esté@o entre os trés grupos de neoplasias mais comuns. Caracteriza-se por
adenomegalia. Para sua confirmacdo diagndstica deve-se descartar: a) a possibilidade de
infeccdo e considerar alguns sintomas, como: febre sem causa determinada; perda de peso;
sudorese noturna; alteracdo de duas ou mais séries de hemograma (anemia e/ou
leucopenia/leucocitose e/ou plaquetopenia); b) hepatoesplenomegalia; ¢) sorologias negativas
(toxoplasmose, rubéola, HIV, citomegalovirose, mononucleose infecciosa, sifilis); d)
persisténcia do enfartamento ganglionar, maior do que 3 cm, depois de seis semanas de
ovulacdo, mesmo apos tratamento especifico adequado; e) aumento da adenomegalia apds
duas semanas de observacdo; f) adenomegalia supraclavicular e da regido inferior do pescoco;
g) adenomegalia axilar e epitroclear na auséncia de sinais de porta de entrada para infec¢éo ou
dermatite e h) adenomegalia dura, indolor e aderida aos planos profundos (INSTITUTO
NACIONAL DE CANCER JOSE ALENCAR GOMES DA SILVA, 2014).

Os tumores 6sseos formam outro grupo de neoplasia que acomete com muita
frequéncia os adolescentes. S0 0s osteossarcomas e os tumores de Ewing (INSTITUTO
NACIONAL DE CANCER JOSE ALENCAR GOMES DA SILVA, 2014).

Os osteossarcomas acometem principalmente a regido do joelho (porcéo distal do
fémur e proximal da tibia) e os tumores de Ewing ocorrem com mais frequéncia na regido
axial (pelve e parede torécica). Os sintomas podem confundir-se com tendinite e osteomielite,
podendo o paciente apresentar febre, dor 6ssea e aumento da regido acometida com sinais
inflamatorios. Apos radiografia, os sinais sugestivos podem ser rarefagdo e lise 0ssea,

apresentando lesBes osteoliticas; reacdo periosteal, podendo ser espessamento ou ruptura da
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linha do periosteo e o Triangulo de Codman (deposicdo reativa de 0sso entre 0 peridsteo
levantado e a superficie do osso formando um tridngulo) (INSTITUTO NACIONAL DE
CANCER JOSE ALENCAR GOMES DA SILVA, 2014).

Diante de tantas modalidades de tratamento, acesso ao diagndstico precoce,
qualificacdo profissional para realizar diagnostico precoce e tratamento eficiente, as
possibilidades de controle e cura de todos os tipos de neoplasias aumentaram
significativamente. As taxas de sobrevida hoje sdo em torno de 64% em todo o territdrio
nacional.

A cirurgia é uma modalidade de tratamento que alterou significativamente o curso da
doenca e, atualmente, é amplamente utilizada na terapia contra os tumores malignos. Pode ter
finalidade diagndstica, preventiva, curativa ou paliativa (BRASIL, 2008a).

A terapia com radioterapia tem o objetivo de alcancar um indice terapéutico favoravel,
levando as células malignas a perderem sua clonogenicidade, e, com isso, preservar os tecidos
normais. Na quimioterapia, sdo empregadas substancias quimicas isoladas ou em
combinacdes. E o tratamento de escolha para doencas do sistema hematopoiético e tumores
solidos gue apresentam ou ndo metastases regionais e a distancia. Sua maioria atua de forma
ndo especifica, destruindo células malignas e também as benignas (BRASIL, 2008a).

Existe ainda o transplante de células-tronco hematopoiéticas (TCTH) que consiste na
infusdo de células-tronco hematopoiéticas por via endovenosa, com a finalidade de
restabelecer a normalidade funcional da medula 6ssea (BRASIL, 2008a).

Além dessas modalidades de tratamento, o adolescente é acompanhado por equipe
multiprofissional que pode ser composta por medicos de diversas especialidades:
nutricionista, assistente social, psicologo, terapeuta ocupacional, dentista, fisioterapeuta,
enfermeiro, entre outros.

Nesse processo terapéutico, deve-se compreender que o adolescente possui um mundo
particular e, por essa razédo, saber reconhecer cada fase que ele apresenta, para assim satisfazer
suas necessidades, independentemente de sua condicdo de saude.

Os enfermeiros que prestam cuidados ao adolescente e a familia no enfrentamento da
doenca oncoldgica, devem demonstrar dedicacdo, empatia e compaixdo ao outro
(HOCKENBERRY; WILSON, 2014).

Essa assisténcia prestada pelo enfermeiro e sua equipe vai além do uso de técnicas e
deve incluir, como objetivos, mudancas de praticas em todos 0s cenarios que envolvem o

adolescente com doenga oncoldgica fora de possibilidade de cura atual. Para atingir as
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mudancas nesse nivel, deve-se reconhecer o papel da familia, da sociedade, da cultura e do
ambiente. (PONTES; LEITAO; RAMOS, 2008).

Ao considerar esses fatores, o enfermeiro tem a possibilidade de ter a comunicacao e o
processo terapéuticos mais adequados e eficazes (PONTES; LEITAO; RAMOS, 2008).

E nessa relagdo, em que ha atitudes reciprocas de respeito entre o enfermeiro e o
adolescente, ao vivenciarem uma relacdo de aprendizado e crescimento que resulta dessa
interacdo e que tem como objetivo principal o cuidado ao adolescente. Ao dar voz ao
adolescente, o enfermeiro passa a conhecé-lo melhor e, é nesse contexto, que ambos passam a
se conhecer melhor, de modo que possam enfrentar as adversidades de forma cooperativa,
estabelecendo uma relagdo interpessoal, o que, dai, resulta o processo de enfermagem.
(GURGEL; TOURINHO; MONTEIRO, 2014).

b) Cuidado paliativo

Paliar € um verbo que provém do latim pallium, palliare que significa proteger, cobrir
com uma capa. Na area de saude é usado como remediar, aliviar provisoriamente, revestir,
dissimular, adiar e protelar (COSTA FILHO et al., 2008).

O cuidado paliativo é mais que um método de cuidado, é uma filosofia de cuidar, cujo
objetivo é prevenir e aliviar o sofrimento humano em seus mudltiplos aspectos,
proporcionando qualidade de vida e bem-estar ao paciente e seus familiares.

Falar sobre cuidado paliativo com adolescentes com doenca oncoldgica ainda é pouco
frequente, pois, na cultura brasileira, a morte é um tabu e o profissional é formado para
oferecer um tratamento e um cuidado que cure, de modo que a impossibilidade de cura e a
morte representam fracasso. Além destes desses fatores, outros estdo envolvidos na decisdo de
encerrar 0 tratamento com finalidade curativa, tais como: influéncias culturais, étnicas,
religiosa, socioecondmicas, filosoficas e atitudes individuais de profissionais que cuidam do
paciente (LAGO et al., 2007).

Embora a demanda epidemioldgica, no cenario nacional, seja grande diante da
representatividade que o cancer ocupa como causa de morte na faixa etaria que abrange
criancas e adolescentes, ainda se tem muito a discutir e trabalhar as questfes que envolvem
essa tematica, como o preparo de profissionais, politicas publicas voltadas para o cuidado
paliativo e investimentos em espacgos destinados aos cuidados oferecidos aos pacientes com

cancer em estagio considerado incuravel.
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No Brasil, algumas unidades oferecem a abordagem dos cuidados paliativos, com
atendimentos em ambulatérios, home care, hospital dia, enfermaria, e contribuem para a
difusdo de conhecimento sobre a tematica. Entre eles, destacam-se: o Instituto Nacional do
Cancer (INCA), unidade destinada ao cuidado de pacientes adultos, no Rio de Janeiro, criado
em 1986; a Associacdo Brasileira de Cuidados Paliativos, entidade de representacédo
multiprofissional da pratica paliativa no Brasil, localizada no estado de S&o Paulo, criada em
2005 e a Academia Nacional de Cuidados Paliativos, também no estado de Sdo Paulo
(SANTOS, 2011).

No que tange as normas e diretrizes para um pais, atender as demandas de cuidado
paliativo de sua populagdo, a European Association for Palliative Care (apud SANTOS,
2011), destaca:

Pacientes internados em unidades hospitalares tipo enfermarias, clinicas ou
cirlrgicas:

- 50 leitos até (80) por milh&o de habitantes;

- 1,2 enfermeira por leito;

- 0,15 medico por leito.

Equipe de cuidados paliativos:

- Uma equipe para cada hospital com 250 leitos;

- Uma equipe de cuidados paliativos home care para cada 100 mil habitantes, tendo
como nucleo central da equipe 4-5 profissionais em dedicacdo exclusiva (EAPC
apud SANTOS, 2011, p. 13).

E importante destacar, que embora as discussdes acerca de cuidado paliativo sejam
urgentes e emergentes, suas origens ndo é algo recente, remontando as civilizagcbes mais
antigas em que a ideia de saude esta ligada a de religido.

Entre essas civiliza¢fes, destacam-se a hindu, a chinesa, a caldeia e a egipcia. Egito e
india apresentavam instituicdes que se assemelhavam a hospitais. No Ceildo, por volta de 437
a.C., existiam hospitais parecidos com os atuais hospices, destinados a tratar de doentes
crénicos e sem prognosticos, onde cuidadores eram responsaveis em dispensar cuidados de
conforto, preparo de medicamentos, oferecer alimentos e cuidar da limpeza de seus pertences
(SANTOS, 2011).

Na Grécia antiga, os centros de cura e de tratamento eram templos religiosos, pois,
como ja foi dito, para os antigos, religido e saude caminhavam juntas. Destaca-se o Templo de
Asclépio (o deus da medicina na Grécia antiga). Com o passar dos tempos, esses lugares
tornaram-se escolas médicas. Dai, surgiu a medicina hipocréatica, que tentava sistematizar
tratamento para as doencas por meio do saber empirico. Entretanto, nada era feito para os

portadores de doengas fatais, pois, de acordo com a tradigdo hipocratica, tratar um doente em
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tais condicGes era contrariar os deuses, 0 que caberia uma penalidade ao médico. As dores
fisicas eram tratadas com bebidas alcodlicas e com drogas fitoterdpicas, como o dpio, 0 que
ndo mudou muito nos dias atuais, em que se utiliza a morfina, derivada do 6pio, para tratar
dor crénica (SANTOS, 2011).

De acordo com Santos (2011:4), “durante a era cristd, Jesus Cristo aliviava todo tipo
de sofrimento (fisico, psicoldgico, espiritual e social) a Igreja cristd oferecia cuidados nao
somente aos enfermos cristdos, mas aos ndo cristdos também”. A filosofia hospice se baseia
na espiritualidade, revelando-se ndo apenas no cristianismo, mas também no budismo e no
islamismo.

A palavra hospice, como lugar destinado a cuidar dos moribundos, foi empregada na
cidade de Lyon, na Franca, em 1842, por Madame Jeanne Garnier. Em 1952, Merie Curie
Memorial Foundation, publicou um relatério em que revelava o sofrimento dos pacientes que
morriam em casa com cancer. Tal fato mostrou a necessidade de destinar enfermeiras as casas
para cuidar dos doentes terminais (SANTOS, 2011).

Cicely Saunders aparece como a grande precursora do movimento moderno de
cuidado paliativo, ao dedicar sete anos entrevistando pacientes, observando e anotando a
evolucdo da dor, controle dos sinais e administracdo dos opioides orais. No final da pesquisa,
foi inaugurado em 1967, em Londres, St. Cristopher’s Hospice, o primeiro hospice que se
dedicava a pesquisa, ao ensino e a assisténcia em cuidado paliativo (SANTOS, 2011).

De inicio, a conduta paliativa foi pensada para atender os pacientes em fase avancada
de doenca oncoldgica, sendo estendidos posteriormente aos pacientes com doengas cronicas
como HIV positivo, doencas neuroldgicas degenerativas e a pacientes idosos, por
apresentarem grande vulnerabilidade a doencas diante do seu processo de envelhecimento
(ALENCASTRO, 2012). Comegava a ser praticado um cuidado que nédo visava apenas ao
controle de sinais e sintomas, mas que se preocupava com as dimensdes espiritual, psicolégica
e social em que o paciente e sua familia se encontravam e apresentavam. Trazia a
possibilidade de dar humanizacdo ao processo de morrer, tratando-o como uma fase natural
do ciclo da vida (ALENCASTRO, 2012; SANTOS, 2011).

Embora sejam antigas as praticas de cuidado paliativo, apenas na década de 90 passou
a direcionar a conduta paliativa a crianca e aos adolescentes. A OMS (1998) define como
cuidado paliativo ofertado ao paciente infanto-juvenil aquele que busca a melhoria de
qualidade de vida da crianca, com alivio da dor e outros sintomas fisicos, bem como apoio as
necessidades e expectativas espirituais e psicossociais da crianga e da familia, uma vez que

esta precisa de apoio no momento de luto.
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Com o objetivo de padronizar as praticas de cuidado paliativo, a OMS estabeleceu os

seguintes principios:

1 Promover alivio da dor e outros sintomas que causam sofrimento;

2. Afirmar a vida e considerar a morte como um processo natural;

3. N&o pretender apressar, nem retardar a morte;

4 Integrar os aspectos psicossociais e espirituais ao cuidado do paciente;

5. Oferecer sistemas de apoio com o intuito de ajudar pacientes a viverem
ativamente tanto quanto possivel até a morte;

6. Oferecer sistema de apoio a familia a lidar com a doenca do paciente e seu
préprio luto;

7. Utilizar a equipe para abordar as necessidades dos pacientes e seus
familiares, incluindo aconselhamento para o luto se indicado;

8. Reforcar e aprimorar a qualidade de vida e, também, influenciar
positivamente o curso da doenga;

9. Ser aplicavel no inicio do curso da doenca, em conjunto com outras terapias

que prolonguem a vida como a quimio e/ou radioterapia, e incluir investigagdes
necessarias para o melhor entendimento e abordagem das complicagdes clinicas que
causam sofrimento (OMS: 1998).

A ideia do cuidado paliativo em trabalhar com o alivio do sofrimento humano apoia-se
no direito ético que abarca componentes como: cuidado, compaixdo, empatia, justica,
resiliéncia, humildade, coragem, sensibilidade as diferencas, verdade, espiritualidade e
aceitacdo da morte como parte do ciclo de vida (AVANCI et al., 2009; SANTOS, 2011;
MONTEIRO; DEUSDARA; PACHECO, 2012; VARGAS et al., 2013).

¢) O cuidado paliativo na adolescéncia

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) define cuidados paliativos como uma
abordagem que visa a melhorar a qualidade de vida dos pacientes e de suas familias que
enfrentam problemas associados a doengas que pdem em risco a vida. Essa abordagem é feita
por meio de prevencdo e alivio do sofrimento, pela identificacdo precoce, avaliacdo correta e
tratamento da dor e de outros problemas de ordem fisica, psicossocial e espiritual
(INSTITUTO NACIONAL DE CANCER JOSE ALENCAR GOMES DA SILVA, 2008a). O
cuidado é focado nas necessidades do paciente e ndo na doenga, proporcionando ao cliente
uma sobrevida com qualidade.

Entendem-se cuidados paliativos realizados com adolescentes como aqueles que
buscam a melhoria de sua qualidade de vida, com alivio da dor e outros sintomas fisicos, bem
como apoio as necessidades e expectativas espirituais e psicossociais do adolescente e da
familia, uma vez que esta precisa de apoio no momento de luto (AVANCI et al., 2009;
COSTA etal., 2010; PIVA; GARCIA; LAGO, 2011; VARGAS et al., 2013).
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Com adolescentes, um cuidado paliativo eficiente ocorre a partir do momento em que
se instala uma alianca entre paciente, familia e equipe de satde. Todos os membros da equipe
interdisciplinar devem estar concentrados e destinados a realizar esfor¢cos no sentido de
estabelecer uma parceria entre 0s centros oncoldgicos e a atencdo primaria para que seja
implementada uma atencdo global ao paciente pediatrico e a sua familia (INSTITUTO
NACIONAL DE CANCER JOSE ALENCAR GOMES DA SILVA, 2014).

Esse ideal de cuidado global, integral, deve ser implementado desde 0 momento do
diagnostico, independentemente da possibilidade de cura ou ndo. Ao se oferecer o cuidado
paliativo no momento do diagnostico de cancer, tem-se grande possibilidade de aceitagdo do
paciente e de sua familia, além de se evitar a transi¢do repentina do cuidado curativo para o
cuidado paliativo. Ao se abordar dessa forma o paciente, pode-se oferecer um cuidado
integrado, baseado no conforto desde o inicio do diagnostico (INSTITUTO NACIONAL DE
CANCER JOSE ALENCAR GOMES DA SILVA, 2014).

d) O coping na adolescéncia

O adoecimento pelo céncer traz grande impacto em qualquer etapa da vida: infancia,
adolescéncia, fase adulta ou velhice. Para o adolescente, em especial, 0 choque se estende a
sua familia e aos amigos, pois € uma fase em que se busca com intensidade a aproximacao
com seus pares e é uma etapa que prepara o individuo para a fase adulta. Diante da noticia e
do diagnostico, estes se calam, até mesmo como uma forma de negacdo de tudo que o
tratamento serd capaz de provocar (IAMIM; ZAGONEL, 2011).

Com o agravamento da doenca e a impossibilidade de cura, o adolescente enfrenta
situagbes que geram grande estresse, como: fim da expectativa de cura, negacdo a
aproximagdo da morte, sinais de incurabilidade e a morte (SANCHES; NASCIMENTO;
LIMA, 2014).

No contato constate com agentes estressores, 0 adolescente pode apresentar reacdes
que sdo conhecidas como manifestacbes de temporalidade. Elas podem ser fisicas, como
dores de barriga, tremores, choro, taquicardia, diarreia, boca seca, dificuldade para respirar e
sudorese. Ha ainda as manifestacGes psicologicas como preocupacdo, falta de controle,
depressdo, incompreensdo e isolamento; e também os distdrbios psico-fisiologicos que se
manifestam pela insOnia, ou sonoléncia, agitacdo, cansaco, falta de energia, esquecimento de
acontecimentos e objetos, dificuldade de planejar e para organizar suas atividades
(CHAMON; SANTOS; CHAMON, 2008).
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Para lidar com as circunstancias adversas e estressantes que a progresséo da doenca e
sua impossibilidade de cura provocam, os adolescentes utilizam um conjunto de estratégias
cognitivas ou comportamentais que sao chamadas de coping. Estas demandas sdo chamadas
de problema que pode ser um acontecimento unico, uma série de acontecimentos relacionados
ou uma situacdo crbnica, podendo ser internos ou externos e ocasionar um desequilibrio
emocional, pessoal e social (MIGUEL; BUENO, 2011; NUNES, 2010).

Os estudos sobre coping surgiram no inicio do século XX. O objetivo dessas
estratégias é diminuir a possibilidade de a situacdo estressante causar algum prejuizo ou
reduzir as reaces emocionais negativas (IAMIM; ZAGONEL, 2011). Essas estratégias de
enfrentamento envolvem a pessoa e o ambiente.

As estratégias de coping podem estar centradas no problema ou na emocdo. Quando
estd focado no problema, o coping tem o objetivo de reduzir o estresse e 0s obstaculos que
dificultam o acesso do individuo aos seus recursos pessoais. Ele se dirige a a fonte dos
problemas. Ocorre, por exemplo, com a identificacio e resolugio de problemas. E empregado
com mais frequéncia em situacbes consideradas modificaveis. Ja o coping focado nas
emocdes € o que se dirige a problemas somaticos e aos sentimentos, modificando o estado
emocional do individuo (MIGUEL; BUENO, 2011; RIBEIRO, 2014).

As estratégias de enfrentamento utilizadas perante uma situacdo estressora dependem
de mecanismos pessoais adotados pelo adolescente. Dependem também da situacao estressora
na qual os sujeitos estdo inseridos. Aqui, especificamente, diante da doenca oncoldgica e sua
impossibilidade de cura, € necessario considerar uma série de fatos relacionados, tais como, o
modo como 0 paciente utiliza seus recursos pessoais e emocionais em situagdes estressoras,
seus valores, idade, sua crenca religiosa, o contexto sociocultural no qual esta inserido,
informacgdes pessoais do paciente (NUNES, 2010).

De acordo com o que foi dito, o sujeito pode dispor de varias estratégias ao se deparar
com os problemas. Essas estratégias de coping podem ser: o autocontrole, o suporte social, a
fuga e as tentativas de evitar a situacao estressora, a resolucdo de problemas, a reinterpretacédo
positiva, assumir as responsabilidades, a confrontacéo e o distanciamento (RIBEIRO, 2014).

Na prética, as estratégias de coping podem ser: brincar, ouvir mdsicas, exercitar a
espiritualidade, conversar com outras pessoas, tentar manter a calma e o controle, pedir ajuda
e conselhos aos familiares (IAMIM; ZAGONEL, 2011).

O emprego das estratégias € chamado de resposta. Ela se define por uma agéo
intencional, fisica ou mental utilizada no sentido de extinguir ou alterar as condi¢des de risco

ou o estressor identificado. O resultado dessas tentativas é a consequéncia efetiva da resposta
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do coping, que pode ser a neutralizacdo do carater problematico da situacdo ou néo.
Independentemente de ter um resultado positivo, qualquer tentativa de administrar os
estressores é considerada coping (IAMIM; ZAGONEL, 2011; NUNES, 2010).

Portanto, o tratamento paliativo da doenga oncologica pode gerar sentimentos e
reacOes devastadores no adolescente, sendo necessario desenvolver estratégias de superacéo
que possibilitem uma passagem menos ardua por essa etapa dolorosa e inesperada, gerada
pela impossibilidade de cura.

Diante do exposto, delineou-se com o objeto do estudo: as percepc¢des e estratégias de
enfrentamento (coping) do adolescente com doenga oncoldgica fora de possibilidade de cura
atual no processo de adoecimento.

Assim, foram estabelecidas as seguintes questdes norteadoras:

a) Quais as percepcOes do adolescente com doenca oncologica fora de
possibilidade de cura atual relacionadas ao processo de adoecimento?;

b) Quais sdo as estratégias de enfrentamento (coping) adotadas pelos adolescentes
com doenca oncoldgica fora de possibilidade de cura atual no processo de
adoecimento?

Para atender as questdes acima, delinearam-se 0s seguintes objetivos de estudo:

a) Compreender as percepcdes do adolescente com doenga oncoldgica fora de
possibilidade de cura atual relacionadas ao processo de adoecimento;

b) Descrever as estratégias de enfrentamento (coping) adotadas pelos adolescentes
com doenca oncoldgica fora de possibilidade de cura atual no processo de
adoecimento;

c) Apontar agdes de enfermagem frente a vivencia e as estratégias de coping do
adolescente com doenca oncoldgica fora de possibilidade de cura atual, a luz

da Teoria de Peplau.

JUSTIFICATIVA E RELEVANCIA DO ESTUDO

a) O estado da arte

A importancia da pesquisa justifica-se pela alta incidéncia do céancer infantil no

cenario nacional e mundial e ainda pela sua alta taxa de letalidade. A neoplasia representa a
segunda causa de morte na faixa etaria de 5-19 anos no nosso pais, ficando atras apenas dos
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Obitos por causas externas (INSTITUTO NACIONAL DE CANCER JOSE ALENCAR
GOMES DA SILVA, 2014).

Com o objetivo de buscar publicacBes que tratassem da tematica do adolescente com
doenca oncoldgica em cuidado paliativo e coping, realizou-se uma busca nos meses de janeiro
e fevereiro de 2016, nas bases de dados: Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude
(LILACS), Base de Dados Bibliograficos Especializada na Area de Enfermagem do Brasil
(BDENF), Coordenacéo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES), Medical
Literature Analysis and Retrieval System Online (MEDLINE) e Adolec Brasil.

Para a pesquisa, foram adotados 0s seguintes critérios de inclusdo: textos na integra
(artigos, teses e dissertacdes) em inglés, portugués e espanhol, publicados no periodo de 2010
a 2015, com disponibilidade on-line e com o tema que tivesse aderéncia ao objeto de estudo.

Como critérios de exclusdo, foram considerados os livros, os artigos de revisdo ou
estudos de caso e as pesquisas quantitativas.

Os descritores utilizados na busca foram: cuidado paliativo, adolescente, enfermagem,
cuidado paliativo na terminalidade da vida, familia e adaptacao psicoldgica.

No banco de dados LILACS, usando o descritor “cuidado paliativo ¢ adolescente”
foram encontradas 38 referéncias. Destas, 19 atendiam ao recorte temporal, mas apenas 03
tinham aderéncia ao objeto de estudo. Na mesma base, quando se utilizaram os descritores
“cuidado paliativo e enfermagem”, surgiram 20 referéncias, em que 08 atendiam ao recorte
temporal, restando 02 na selecdo para a pesquisa. Entre essas referéncias, uma delas também
foi encontrada no portal CAPES. Ao se utilizarem os descritores “cuidados paliativos e
enfermagem oncoldgica”, foram localizadas 57 publicacBes. Destas, 33 estdo disponiveis na
integra, porém 07 foram selecionadas por ter aderéncia a temética. Entre estes, 01 dissertacdo
de mestrado repetia-se no portal CAPES e 01 artigo estava presente na mesma base com a
combinacéo de descritores “cuidado paliativo e enfermagem”.

Na mesma base, ao se utilizarem os descritores “adolescente e adaptagdo psicologica”,
emergiram 02 publicagdes, porém ndo atendiam aos critérios de inclusdo para anélise. Quando
utilizados os descritores “adaptacdo psicologica e cancer”, foram localizados 07 estudos que
também ndo atendiam aos critérios de analise para a pesquisa.

Ainda no LILACS, quando utilizados os descritores “cuidado paliativo na

2 13

terminalidade da vida e familia”, “cuidado paliativo e adolescente e familia” e “cuidado
paliativo e terminalidade da vida e adolescente”, “cuidado paliativo e adaptagdo psicologica”,
“enfermagem e adaptacdo psicologica”, “enfermagem oncologica e adaptacdo psicoldgica”,

“familia e adaptacdo psicologica”, “terminalidade da vida e adaptacéo psicologica ”, “cuidado
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paliativo e familia e adaptacdo psicoldgica” e “cuidado paliativo e adolescente ¢ adaptacdo
psicoldgica ” ndo foi localizada qualquer producéo cientifica.

No banco de dados da BDENF, ao se utilizarem os descritores “cuidado paliativo ¢
adolescente”, foram obtidas 03 publicacdes. Destas, 02 eram revisfes e 01 ndo atendia a
tematica. Quando realizada a busca com os descritores “cuidados paliativos e enfermagem
oncologica”, foram encontrados 03 textos na integra que atendiam aos critérios de incluséo da
pesquisa, porém sem aderéncia a tematica. Ao se utilizarem os descritores “cuidado paliativo
e enfermagem”, foram encontradas 12 publicac6es, sendo selecionadas 05, de acordo com 0
recorte temporal, porém nenhuma atendia a tematica da pesquisa. Para a combinacdo de
descritores, “adolescente e adaptagdo psicoldgica”, surgiram 03 estudos sem aderéncia a
tematica e aos critérios de inclusdo. Para a combinacdo de descritores “adaptacdo psicologica
e cancer”, surgiram 02 estudos que também nao atendiam aos critérios da pesquisa.

Na mesma BDENF, para a combinacdo de descritores ‘“cuidado paliativo na
terminalidade da vida e adolescente”, “cuidado paliativo e adolescente e familia”, “cuidado
paliativo e adaptagdo psicologica”, “enfermagem e adaptacdo psicoldgica”, “enfermagem
oncoldgica e adaptacdo psicologica”, “familia e adaptagdo psicoldgica”, “terminalidade da
vida e adaptacdo psicolégica”, “cuidado paliativo e familia e adaptacdo psicoldgica” e
“cuidado paliativo e adolescente e adaptacdo psicoldgica” ndo foram encontradas publicagdes.

Na busca realizada na base de dados MEDLINE, quando utilizada a combinacdo de
descritores “cuidado paliativo e adolescente e familia”, emergiram 65 publicacfes. Destas,
foram selecionados 19 textos que atendiam ao recorte temporal, porém nenhum com
aderéncia ao objeto de estudo. Ao se utilizar a combinagdo de descritores “cuidados paliativos
e enfermagem oncologica e adolescente” foram localizadas 15 publicagdes, sendo que 05
estavam dentro do recorte temporal estabelecido e nenhuma publicacdo tinha aderéncia a
tematica. Ao se realizarem buscas com os descritores “cuidado paliativo e adaptagdo
psicologica”, “adolescente e adaptagdo psicoldgica”, “enfermagem e adaptacdo psicologica”,
“enfermagem oncoldgica e adaptacdo psicolégica”, “familia e adaptacdo psicologica”,
“terminalidade da vida e adaptacdo psicoldgica” e “cuidado paliativo e familia e adaptagdo
psicoldgica”, ndo foi obtido qualquer resultado.

Ainda na MEDLINE, quando utilizados o0s descritores ‘“cuidado paliativo e
adolescente e adaptagao psicologica”, foram localizadas 54 publicagdes, que ndo atendiam aos
critérios de inclusdo da pesquisa. Para a busca com os descritores “cuidados paliativos a
doentes terminais e adolescente e adaptacdo psicologica”, surgiram 15 publicagdes, porém

também nao atendiam aos critérios da pesquisa. Com os descritores “adaptacao psicoldgica,
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adolescente ¢ enfermagem”, foram localizadas 06 publicacGes, que ndo atendiam aos critérios
de incluséo da pesquisa.

Na busca feita no portal CAPES, ao se utilizar a combinagdo “cuidado paliativo ¢
enfermagem”, surgiram 05 dissertacdes de mestrado que atendiam ao recorte temporal da
pesquisa. Destas, selecionaram-se 04, pois havia 01 que ndo atendia a temética. Entre estas 04
publicacbes, uma aparecia na busca realizada no LILACS. Ao se utilizar a combinagéo de
descritores ‘“‘cuidado paliativo e enfermagem e adolescente” e ‘“cuidados paliativos e
enfermagem oncologica” ndo foi localizada nenhuma publicagdo. Utilizando os descritores
“adolescente e enfermagem”, foram localizadas 02 dissertagdes.

Na base de dados Adolec Brasil, foram utilizados os descritores “adolescente e
adaptacdo psicologica e cancer”. Desta busca, emergiram 06 publica¢bes, porém nao
atendiam aos critérios de inclusdo da busca.

Com esses descritores, foram evidenciadas 234 publicagdes, distribuidas nas seguintes
bases de dados: LILACS: 124 publicacdes; BDENF: 17 publicagdes; MEDLINE: 80
publicacbes, portal CAPES: 06 publicacbes e Adolec: 06 publicacbes. Destaca-se que
algumas publicacdes se repetiram nas diferentes bases de dados. Apds agrupamento com 0s
descritores, foram realizadas leituras dos textos e selecionadas 13 publicagfes que tinham
aderéncia a temética.

Os resultados da busca evidenciam que ha uma caréncia de estudos referente ao
adolescente com doenca oncoldgica em cuidado paliativo e suas estratégias de adaptacdo
psicolégica. Nesse sentido, foi encontrada apenas uma publicacdo que da voz a crianca e ao
adolescente com relagcdo ao manejo de sinais e sintomas, aqui, no caso do estudo, a dor, que é
0 sintoma mais prevalente (BORGHI, 2014).

Com o foco na familia, foram encontrados dois estudos: um que trata de uma
investigacdo sobre a experiéncia de familiares no cuidar de criancas e adolescentes com
cancer em cuidados paliativos, especificamente nos cuidados em final da vida (SANCHES;
NASCIMENTO; LIMA, 2014), e o outro que visou a compreender a perspectiva de cuidar do
familiar de pessoa em tratamento paliativo em oncologia (NUNES, 2010) e teve como
desdobramento o artigo cujo objetivo foi apreender a experiéncia do que foi vivenciado pelo
familiar do paciente em tratamento paliativo em oncologia (NUNES; RODRIGUES, 2012) .

Entre esses estudos, o que mais se aproxima do objeto dessa dissertacdo é o de
Sanches, Nascimento e Lima (2014) que retrata uma pesquisa descritiva exploratéria realizada
com familias de criangas e adolescentes que morreram em decorréncia da progressdo da

doenca oncologica. Os dados da pesquisa foram organizados em torno de 3 grandes temas: "O
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impacto do agravamento da doenca na dindmica familiar”, "Comunicagdo de mas noticias" e
"A vivéncia da familia diante dos cuidados paliativos". O estudo demonstrou relevancia para
a assisténcia a crianca e ao adolescente, uma vez que as vivéncias complexas dos familiares
podem contribuir para a compreensdo do cuidar com a fundamentacéo do cuidado paliativo.

O estudo de Sanches, Nascimento e Lima (2014) pretendeu dar voz a familia e ao
adolescente, investigando também as estratégias de coping no enfrentamento da
impossibilidade de cura.

Oliveira (2014) buscou compreender o significado do céncer para adolescentes
atendidos em um hospital oncolégico, descrevendo também como repercutia na dindmica
familiar.

Com o intuito de analisar, compreender a atitude e as a¢6es dos profissionais de saude,
entre eles o enfermeiro e o terapeuta ocupacional, na conduta e no cuidado dispensados a
crianga, aos adolescentes e suas familias, foram localizadas 08 publicacdes dentro do recorte
temporal estabelecido, o que demonstra que o foco das pesquisas esteve centrado no
profissional que cuida da crianca e do adolescente, evidenciando uma lacuna no que tange aos
estudos realizados diretamente com as criangas, 0s adolescentes e suas familias (GARCIA-
SCHINZARI et al., 2013; VALADARES et al., 2014; DA SILVA et al., 2014; DO CARMO,
2010; FRANCA et al., 2013; MOREIRA et al., 2014; MONTEIRO, RODRIGUES;
PACHECO, 2012; MUTTI; PADOIN; DE PAULA, 2012).

Com isso, destaca-se e apresenta-se, no Quadro 1, os estudos selecionados como
producdes cientificas relevantes ao conhecimento das percepcGes da crianca com doenca
oncoldgica fora de possibilidade de cura atual e sua familia, utilizando a seguinte combinagao
de descritores: “cuidado paliativo ¢ adolescente”, “cuidado paliativo e enfermagem” e
“cuidados paliativos e enfermagem oncologica”.

Os estudos localizados nas bases de dados deram voz aos familiares, aos pacientes
pediatricos e a equipe profissional envolvidos no processo de adoecimento por doenga
oncologica, contribuindo para o aprimoramento na assisténcia a essa clientela.

Essa busca evidencia a importancia do desenvolvimento deste estudo que visa a dar
voz ao adolescente com doenga oncoldgica fora de possibilidade de cura atual para que este
possa expressar sua vivéncia e coping no enfrentamento do processo de adoecimento, uma
vez que essa tematica ainda € uma lacuna nas pesquisas.

Além disso, entendendo a importancia do estabelecimento de uma relagéo interpessoal
entre 0 enfermeiro e o adolescente, este estudo pretende contribuir para a atuacdo de

enfermeiros que trabalham com adolescentes com doenga oncoldgica e com doenca
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oncolégica fora de possibilidade de cura atual, uma vez que podera possibilitar a esse
profissional uma atuagdo mais voltada para as reais necessidades biopsicossocial de tal grupo

populacional nessa fase do tratamento.

Figura 1 — Fluxograma do processo de selecdo das producées nas bases de dados
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Quadro 1 - Produgdo cientifica relacionada & familia e ao adolescente com doenga oncoldgica em cuidados paliativos e adaptacdo psicoldgica do
periodo de 2010 a 2015 (continua)

BASE DE | AUTOR TITULO FONTE OBJETIVOS METODOLOGIA RESULTADOS CONCLUSAO/
DADOS /AUTO IMPLICACOES
/DESCRI RES
TORES
LILACS/ GARCIA- Cuidados Revista Descrever a | Estudo descritivo por | O estudo demonstrou que | A atuacdo da Terapia
Cuidado SCHINZARI, | Paliativos Brasileira de | atuacdo do | meio de leitura de | os objetivos da Terapia | Ocupacional em
paliativo e | N.R; junto a | Cancerologia terapeuta prontuarios e | Ocupacional foram: | Cuidados Paliativos
adolescente. | PACCIULIO, | Criancas e | 2013; 59(2): | ocupacional registros. Analise | fortalecer vinculo; auxiliar | contribui para a
AM. Adolescentes | 239-247 junto a criancas | quantitativa com | no enfrentamento  da | manutencdo da qualidade
SPOSITO; Hospitalizados e adolescentes | abordagem de | hospitalizacéo, do | de vida de criangas e
PFEIFER, L. | com Céancer: o com cancer, | qualitativa agravamento da doenca e | adolescentes,
I Papel da hospitalizados e | complementar. do 6bito; favorecer o | propiciando sua
Terapia em  Cuidados desempenho ocupacional e | participacdo ativa de
Ocupacional. Paliativos estimular habilidades de | modo a construir, junto
exclusivos. desempenho. com familiares e
terapeuta, o seu cotidiano
e sua historia, até o obito.
LILACS/ SANCHES, Criancas e | Rev Bras | Investigar a | Pesquisa descritiva e | O estudo identificou que o | Mostrou-se relevante
Cuidado M.V.P.; adolescentes Enferm. 2014 | experiéncia dos | exploratéria, com processo de adoecimento | para a assisténcia a
paliativo e | NASCIMENT | com  céncer | jan-fev; 67(1): | familiares  no | analise qualitativa | da crianca e do adolescente | crianca e ao adolescente
adolescente. | O, L.C. em cuidados | 28-35. cuidar de | dos dados. ¢ vivido intensamente pela | com cancer no fim da
LIMA, R. A. | paliativos: criancas e familia, representado, | vida, pois as vivéncias
G. experiéncia de adolescentes sobretudo, pelo sentimento | complexas, dinamicas e
familiares. com cancer, em de esperanca, medo da | abrangentes das familias

cuidados
paliativos,
particularmente
nos cuidados ao
final da vida.

morte, desespero,
negacgdo e revolta

culpa,

no cuidado da crianga e
do adolescente poderédo
contribuir processo de
cuidar.




32

Quadro 1 - Produgdo cientifica relacionada & familia e ao adolescente com doenca oncolédgica em cuidados paliativos e adaptagdo psicoldgica do

periodo de 2010 a 2015 (continuacéo)

LILACS/
Cuidado
paliativo e
adolescent
e

VALADA
RES,
M.T.M.;
MOTA,
JAC,
BENIGNA
, M.O.

Palliative care in
pediatric
hematological
oncology
patients:
experience of a
tertiary hospital.

Rev Bras
Hematol
Hemoter. 2 0 1
4; 3 6(6): 403-
408

Avaliar a
abordagem de
cuidados paliativos
para pacientes
oncolégicos
hematol6gicos na
enfermaria

pedidtrica de um
hospital terciério.

Estudo
retrospectivo,
descritivo, de
29 enfermarias
hematoldgicas
oncologia de
pacientes que
morreram
entre 2009 e
2011.

Os resultados da pesquisa
demonstram que vinte e sete (
93,1 %) pacientes que
apresentaram  progressdo da
doenca ndo respondem ao
tratamento curativo, sendo a
idade média, no momento da
morte, dez anos e que a dor foi
0 sintoma mais
prevalente.Todos 0s pacientes
que relataram dor estavam
recebendo medicamentos
analgésicos. Esses pacientes
foram  acompanhados  por
pediatras e hematologista /
oncologista.

Houve também a participacéo
de outros profissicionais como
assistente social e psicélogo.

Embora o hospital onde
esse estudo foi realizado
ndo tenha uma equipe
especializada em cuidados
paliativos pediatricos, ele
atende todos os requisitos
para o desenvolvimento de
um programa especifico.
Para isso, € de suma
importancia conhecer o0s
sintomas, como a dor no
cancer infantil envolvendo
uma equipe
multidisciplinar.

Ocorrem discussdes sobre
as limitagbes das terapias,
mas ndo ha registro de um
plano de tratamento bem
definido de  cuidados
paliativos.
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Quadro 1 - Produgdo cientifica relacionada & familia e ao adolescente com doenca oncolédgica em cuidados paliativos e adaptagdo psicoldgica do

periodo de 2010 a 2015 (continuacéo)

LILACS/ DO A crianca com | Dissertacdo | Descrever as Pesquisa Para lidar com suas A equipe tem dificuldades em lidar
Cuidados CARMO, cancer em (Mestrado) — | especificidades da qualitativa. dificuldades, a equipe | com a morte
paliativos ¢ S.A. processo de UFRJ, assisténcia de Cenario: unidade estabelece estratégias | da crianca e estabelece estratégias de
enfermagem morrer e sua Escola de enfermagem a de internacdo | de enfrentamento. enfrentamento, bem como condutas
oncoldgica familia: Enfermagem | crianca com cancer | peditrica de um contraditorias,
Perspectivas Anna Nery, | em processo de hospital filantropico emitem opinides como se estivessem
para a | Pos- morrer e sua especializado  em distante e ndo vivenciando o
enfermagem Graduagéo familia; analisar oncologia do Rio de momento, e ndo revelam
pediatrica. em a atuacdo da equipe | Janeiro.  Sujeitos: seus verdadeiros sentimentos. As
Enfermagem | de enfermagem seis integrantes da depoentes ndo tém conhecimentos
, 2010. frente & crianga com | equipe de cientificos sobre os
cancer em processo | enfermagem  que cuidados paliativos.
de morrer e sua tiveram experiéncia Os estagios do processo de morrer
familia; discutir as de cuidar de sdo identificados pela equipe,
(im)possibilidades criangas com céncer contudo
da equipe de em processo de ndo entende o significado de cada
enfermagem frente | morrer. Foram etapa.
a crianca com usados formularios
cancer em processo | e a entrevista ndo
de morrer e sua diretiva em grupo.
familia. Andlise tematica.
LILACS/ NUNES, Assisténcia Dissertagdo | Compreender a | Estudo qualitativo; | A escuta e a | Ainser¢do da familia durante todo o
Cuidados M.G.S. paliativa em | (mestrado)- | perspectiva de | Referencial tedrico | comunicagdo se | processo é fundamental para o
paliativos e oncologia na | Universidad | cuidar do familiar | metodoldgico  da | constituem como os | cuidado;
enfermagem perspectiva do | e Estadual | de  pessoa em | fenomenologia pilares de cuidar dos | As acfes de enfermagem podem
oncologica familiar: do Rio de | tratamento paliativo | sociologica Alfred | familiares em | contribuir e auxiliar a familia a
contribuigdes | Janeiro, em oncologia. Schutz; cuidados  paliativos | descobrir suas proprias solucdes
da Faculdade Participante: 20 | emoncologia para as situacfes que envolvem o
enfermagem de familiares de suporte as necessidades
enfermagem pacientes apresentadas.
-2010. internados no INC-
HCIV; Cenério:
INC-HCIV
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Quadro 1 - Producéo cientifica relacionada a familia e ao adolescente com doenca oncolégica em cuidados paliativos e adaptacdo psicologica no

periodo de 2010 a 2015 (continuacéo)

oncologia.

-HCIV

rétulo de terminal.

LILACS/ FRANCA,J. Cuidados Rev. enferm. | Compreender a | Pesquisa de | No estudo, emergiram duas | Os cuidados paliativos séo
Cuidados R.S. etal paliativos a | UERJ, Rio | experiéncia campo; categorias: a comunicacdo e o | um instrumento eficaz no
paliativos e crianca com | de Janeiro, | existencial ~de | Abordagem relacionamento interpessoal do | cuidado com a crianga com
enfermagem cancer. 2013  dez; | enfermeiros, no | qualitativa; enfermeiro com a crianga com | cancer, para promover uma
oncoldgica 21(esp.2): cuidar de | Sujeitos: 10 | cancer em fase terminal e as | comunicagdo auténtica e um
779-84. criangas  com | enfermeiros estratégias, pautadas nos | vinculo entre ela e o
cancer atuantes em cuidados paliativos, utilizadas | enfermeiro, que pode
sem oncologia para minimizar seu sofrimento | desenvolver um processo
possibilidades peditrica de um | existencial. terapéutico  baseado em
terapéuticas. hospital publico, valores humanisticos
no periodo de universais, com beneficios
abril a junho de para ambos.
2010, em Jodo
Pessoa — PB; Os
dados foram
coletados
por meio de
entrevista
semiestruturada;
Anélise de
conteudo
categorial.
LILACS/ NUNES, Tratamento Rev. enferm. | Apreender a | Método a | Os resultados encontrados | A insercdo do familiar no
Cuidados M.G.S,; paliativo: UERJ, Rio | experiéncia do | fenomenologia apontam duas categorias: lidar | processo de cuidar €
paliativos e | RODRIGUES, | perspectiva da | de Janeiro, | vivido do | socioldgica de | com as dificuldades diante do | fundamental, por ser
enfermagem | B.M.R.D familia. 2012 jul/set; | familiar do | Alfred Schitz; tratamento paliativo oncoldgico | importante atender as suas
oncologica 20(3):338- paciente em | Sujeitos: 20 | e tentar entender a abordagem | expectativas, agindo como
43. tratamento familiares de | paliativa que tem como foco | facilitador na implementacéo
paliativo em | pacientes do INC | reduzir a dor, superando o | desses cuidados.
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Quadro 1 - Produgdo cientifica relacionada & familia e ao adolescente com doenca oncolédgica em cuidados paliativos e adaptagdo psicoldgica do

periodo de 2010 a 2015 (continuacéo)

LILACS/ MOREIRA,
Cuidados A.C.M.etal. | A atuacio | Rev. Conhecer a acdo de | Estudo qualitativo; Emergiram seis | Os enfermeiros tratam das
paliativos e do enferm cuidar do | Sujeitos: 14 | categorias analiticas: dar | criangas em cuidados
enfermagem enfermeiro | UERJ, Rio | enfermeiro a | enfermeiros; conforto a crianca; cuidar | paliativos de forma singular,
oncolégica junto a | de Janeiro, | crianca com céncer | Cenéario:  enfermarias | da familia; atender as | pautados na compreensdo, no
crianga 2014 em cuidados | de  onco-hematologia | necessidades da crianga; | carinho e no respeito as suas
com nov/dez; paliativos. pediatrica de  um | proporcionar qualidade | necessidades e de sua familia.
cancer: 22(6):778- hospital federal, | de vida a crianca; dar
cuidados 83. localizado no | apoio espiritual,
paliativos municipio do Rio de | emocional e religioso;
Janeiro; a apreensdo | estar mais préoximo da
das falas se deu por | crianga, mostrando-se
meio de entrevistas | disponivel.
semiestruturadas.
Anélise de conteudo
de Bardin.
CAPES/ MONTEIRO, | O Esc Anna | Analisar Entrevista Na analise compreensiva | A partir das aces, direciona-
Cuidado A.CM, enfermeiro | Nery compreensivamente | Fenomenolégica de surgiram duas categorias: | se o cuidar para o familiar ali
Paliativo e | RODRIGUES, | e o cuidar | (impr.)201 | o  cuidado  do | Alfred Schutz. conforto e minimizacdo | presente, com o intuito de
Enfermagem B.M.R.D,; da crianga | 2 out -dez; | enfermeiro a da dor. apoia-lo, proporcionando
PACHECO, com cancer | 16 (4):741- | crianca atitudes de carinho, afeto e
ST.A. sem 746 hospitalizada respeito.
possibilida portadora de doenca
de de cura oncolégica fora de
atual. possibilidade de

cura atual.
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Quadro 1 - Produgdo cientifica relacionada & familia e ao adolescente com doenca oncolédgica em cuidados paliativos e adaptagdo psicoldgica do
periodo de 2010 a 2015 (continuagao)

CAPES/ MUTTI, | Espacialidade Esc  Anna | Compreender o | Investigacéo O profissional de enfermagem | O estudo aponta a
Cuidado C.F,; do ser- | Nery significado para | fenomenoldgica expressa que, no cotidiano de | necessidade do
Paliativo e | PADOIN | profissional-de- | (impr.)2012 | equipe de | heideggeriana. cuidado & crianga que tem | desenvolvimento de
Enfermagem | , S.M.M.; | enfermagem no | jul -set; 16 | enfermagem de cancer, tem que separar o | estratégias de acdo
DE mundo (3):493-499 | cuidar de criancas profissional do emocional. | multiprofissional entre a
PAULA, | Do cuidado a que tém doenga Descreve o seu dia a dia dentro | equipe que cuida,
c.C crianga que tem oncolégica e fora do hospital. Com o | considerando que
cancer. avancada, cuja tempo, também  precisa  ser
enfermidade  ndo aprende a separar o trabalho da | cuidada.
responde mais aos vida pessoal.
tratamentos
curativos.
CAPES/ BORGHI, | Vivenciando a Conhecer como as | Pesquisa qualitativa | Foram  encontrados  quatro | Apesar de a dor ser um
Cuidado CA; dor: a | Rev. Esc criangas e | realizada com | temas: descrevendo a dor; | agente limitante na vida
Paliativo e | ROSSAT | experiéncia de | Enferm USP | adolescentes  em | entrevistas buscando uma vida mais | de criancas e
Enfermagem SAMLI;QAC; criangas e | 2014: cuidados paliativos | semiestruturadas com | préxima da normalidade, apesar | adolescentes,  constata-
EBC- adolescentes em 48(E;p)'68- manejam a dor em | seis criancas entre 6 e | da dor e da doencga; utilizando | mos que enfrentavam a
GUEDES. | cuidados ' seu cotidiano e | 17 anos. A teoria do | vérias alternativas para o | dor diariamente e, mesmo
D.M.B.: " | paliativos 74 como a descrevem | desenvolvimento controle da dor; e vivenciando a | assim, tinham vida além
DA em intensidade e | cognitivo de Piaget | autoimagem prejudicada. da dor e da doenca.
SILVA, qualidade. foi utilizada como Acrescentamos, ainda, a
EM.R; marco tedrico e a his- importancia de 0S
BARBOS téria  oral como enfermeiros
A . referencial compreenderem que O
ﬁg’ll_'xls"_r metodoldgico. manejq eficaz da dor_ é
RINI. essgnual para_uma vida
RT. mais  proxima da
normalidade, reduzindo

seu sofrimento.




37

Quadro 1 - Produgdo cientifica relacionada & familia e ao adolescente com doenca oncolédgica em cuidados paliativos e adaptagdo psicoldgica do
periodo de 2010 a 2015 (continuagao)

CAPES/Ado
lescente e
Enfermage
m

DA SILVA,
W.C.B.P. et
al

Percepcdo  da
equipe de
enfermagem
frente
cuidados
paliativos
oncolégicos:
estudo
fenomenoldgico.

aos

Online braz j nurs
[internet]. 2014 Mar
[cited year mouth
Day]; 13 (1): 72-81

Compreender a
percepcdo da equipe de
enfermagem frente ao
cuidado paliativo em
oncologia, a partir do

referencial

fenomenolégico em
Merleau-Ponty; indicar
as implicagcbes dessa

percepcdo na praxis da
enfermagem.

Estudo
descritivo, de
abordagem
qualitativa,
tendo como
base a
perspectiva
teérico-
metodoldgica da
Fenomenologia
de Merleau-
Ponty. Utilizou-
se a técnica de
entrevista
aberta.

Cuidado paliativo configura-se
como desafio para a equipe de
enfermagem por abarcar um
encontro de intersubjetividades
entre profissional e paciente em

situacdo de  terminalidade.
Medidas de conforto
constituem alicerces da

exceléncia do cuidado

humanizado

E  importante
valorizar

a instdncia do
humano por
meio de acg0es
gque visem a
humanizacdo
das praticas em
saude.
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Quadro 1 - Produgdo cientifica relacionada & familia e ao adolescente com doenca oncolégica em cuidados paliativos e adaptagdo psicoldgica do
periodo de 2010 a 2015 (concluséo)

CAPES/Adole | OLIVEIRA, | O

scente e|LPS significado
Enfermagem do  cancer
para
adolescentes
atendidos
em
hospital
oncolégico
em
Salvador-
BA.

um

Dissertacdo de
Mestrado -
Universidade
Estadual de
Feira de
Santana. 2014.

Compreender 0
significado do céancer
para 0s adolescentes
atendidos em um
hospital oncol6gico de

Salvador-BA, e
descrever a sua
repercussao na

dindmica familiar.

Pesquisa
qualitativa
descritivo
exploratéria
desenvolvida no
periodo de
fevereiro de 2012
a fevereiro de
2014,

Os resultados apontaram para
a construcdo das seguintes
categorias: 0 cancer para 0
adolescente significa
sofrimento e morte; Viver as
transformacdes que tornam o
seu corpo  estigmatizado;
Viver com céncer significa
perda de liberdade; O céancer
significa submeter-se a uma

rotina de cuidados; A
ressignificacdo da vida e o
desenvolvimento da
resiliéncia. Ha ainda a

categoria: O adolescente com
cancer e sua familia, que se
subdivide na subcategoria:
Rede de apoio ao adolescente
e sua familia.

O estudo permitiu
compreender 0
significado do cancer
para o adolescente
gue perpassa pela
questéo do
sofrimento  causado
pelo tratamento que
se torna invasivo e
debilitante e gera no
adolescente 0
sentimento de medo.
Aponta que entender
o significado do
cancer para 0s
adolescentes permite
ao profissional de
saude e
principalmente 0
enfermeiro promover
um cuidado integral e
diferenciado para este
adolescente, centrado
também na  sua
familia.

Fonte: A autora, 2017.
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1 REFERENCIAL TEORICO

1.1 A Teoria do Relacionamento Interpessoal de Hildegard Peplau

Conhecer a vivéncia e o coping do adolescente com doenga oncoldgica fora de
possibilidade de cura torna-se importante para o enfermeiro na sua pratica, no sentido de
conhecer as reais demandas que essa clientela, com caracteristicas tdo especificas, apresenta
no enfrentamento da impossibilidade de cura de uma doenca que, desde seu diagndstico, para
muitos, ainda carrega o estigma de morte.

Nesse sentido, considerando as caracteristicas do paciente adolescente, elegeu-se,
como suporte tedrico do estudo, a Teoria do Relacionamento Interpessoal, de Hildegard
Peplau. Nessa teoria, o papel do enfermeiro é o de estabelecer o relacionamento terapéutico, a
fim de que haja um desenvolvimento do individuo para o enfrentamento da doenca, além de

estimula-lo ao desejo de permanecer saudavel.

Figura 2 — Fatores que influenciam na relacéo entre o enfermeiro e o paciente

Valores

Cultura Valores

Raca Cultura Rac

Ideias pré-concebidas Relacionamento

ENFERMEIRO

Ideias pré-concebidas
PACIENTE
Crengas

enfermeiro-paciente

Crengas
Experiéncias anteriores xperiéncias anteriores

Expectativas

Expectativas

Fonte: GEORGE, 2000.

A Teoria do Relacionamento Interpessoal em Enfermagem esta embasada no modelo
A tedrica de enfermagem Hildegard Peplau foi uma das grandes pioneiras de
enfermagem. Nasceu em 1909, em Reading, Pensylvania, nos E.U.A., formou-se em

enfermagem em 1931. Em seguida, em 1943, especializou-se em Psicologia Interpessoal. Em
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1947, realizou mestrado em Enfermagem Psiquiatrica pela Columbia University de Nova
York e, em 1953, realizou o doutorado em Desenvolvimento de Curriculo. Publicou livros e
artigos que tratavam de temas como ansiedade, alucinacfes e a enfermeira como terapeuta
individual (GEORGE, 2000).

Em 1952, Peplau publicou o livro Interpersonal relations in nursing, referindo-se a
esse livro como uma “teoria parcial para a pratica de enfermagem”. Aqui, ja havia os
pressupostos de sua teoria, a qual se aprofundaria mais tarde (GEORGE, 2000).

A teoria do relacionamento interpessoal fundamenta-se no crescimento e
desenvolvimento humano da enfermeira e do cliente no processo de cuidar (GEORGE, 2000;
BACCO, 2007).

Para Peplau, a enfermagem é terapéutica, pois é uma arte curativa que auxilia o
individuo enfermo ou que necessita de atendimento de saude (GEORGE, 2000). Também
pode ser entendida como um processo interpessoal, uma vez que envolve a interacdo entre
dois ou mais individuos com uma meta comum (GEORGE, 2000).

A meta € um estimulo para o processo terapéutico, pois a enfermeira e 0 paciente
respeitam-se mutuamente como individuos. Ambos crescem como resultado dessa interacao.
O individuo aprende a partir da selecdo que faz dos estimulos no ambiente, reagindo entdo a
esses estimulos (GEORGE, 2000).

Ao identificar um problema, a enfermeira e o paciente desenvolvem um caminho para
resolvé-lo. Esse caminho devera considerar os antecedentes e individualidades de cada um,
pois o individuo deve ser visto com uma estrutura psicolégica, espiritual e socioldgica Unica,
que ird reagir de forma singular. Cada enfermeira e paciente desenvolvem suas percepcdes
baseadas em costumes, tradicGes e crencas de uma determinada cultura, fato considerado
importante no processo interpessoal. A medida que vdo se conhecendo, o enfermeiro e o
paciente passam a entender o papel um do outro, compartilhando metas comuns até a
resolucéo do problema (GEORGE, 2000).

De acordo com Peplau, as pessoas que estdo conscientes de seus proprios sentimentos,
percepcdes e acdes tém uma maior probabilidade de compreender as rea¢des individuais dos
outros (GEORGE, 2000).

Para Peplau o enfermeiro desenvolve diferentes papéis no decorrer das fases no
processo terapéutico (GEORGE, 2000):

a) Professor: transmite o conhecimento sobre uma necessidade ou interesse;
b)Recurso: proporciona informacfes necessarias, especificas, que auxiliam na

compreensdo de um problema ou de uma situacdo nova;
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c) Conselheiro: aquele que, por meio do uso de certas habilidades e atitudes, ajuda

d)

€)

a outra pessoa a reconhecer, enfrentar, aceitar e resolver problemas que
interferem na sua capacidade de viver;

Lider: realiza o processo de iniciagdo e manutencdo das metas de um grupo
pela da interagéo;

Especialista técnico: atua nas necessidades fisicas pelas habilidades clinicas e

operando equipamentos quando necessario;

) Substituto: ocupa o lugar do outro.

Nos relacionamentos interpessoais, Peplau identifica quatro fases (GEORGE, 2000):

a)

b)

Orientacdo: fase inicial, em que o enfermeiro e o paciente encontram-se como
dois estranhos; o paciente e a familia apresentam uma “necessidade percebida”
e buscam uma ajuda profissional. Essa necessidade pode ndo ser percebida
imediatamente e entdo o enfermeiro ajuda o paciente e a familia a perceber o
que estad acontecendo. A enfermeira, juntamente com a familia e o paciente
tomam uma decisdo sobre 0 servi¢o necessario para atender o paciente, como
psicologo, assistente social ou psiquiatra, por exemplo. No final dessa fase, a
enfermeira e 0 paciente estdo mais a vontade um com o outro;

Identificacdo: o paciente responde as pessoas que podem suprir suas demandas.
Cada paciente responde de uma forma nessa fase. A resposta do enfermeiro
ocorre em trés etapas: (1) participar com o enfermeiro e ser independente dele;
(2) ser autdbnomo e independente do enfermeiro ou (3) ser passivo e dependente
do enfermeiro. Nessa fase, tanto o enfermeiro quanto o paciente devem
esclarecer suas percepgOes e expectativas. As experiéncias anteriores de ambos
influenciardo suas expectativas no processo interpessoal. O paciente comega a
perceber que é capaz de lidar com o problema;

Exploracdo: o enfermeiro ajuda o paciente a utilizar todos os servicos
disponiveis, de acordo com seus interesses e necessidades. O paciente sente-se
parte integrante do local que o ajuda e d& inicio ao controle da situacéo.
Estabelece suas proprias metas que objetivam a um melhor estado de salde.
Aqui, ele (o enfermeiro) usa instrumentos de comunicacdo como o0
esclarecimento, a escuta, a aceitacdo, 0 ensino e a interpretagdo para oferecer

servicos disponiveis ao paciente;
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d) Resolugédo: as necessidades do paciente sdo preenchidas pelos esforgos
conjuntos do paciente e enfermeiro, sendo necessario para ambos, nessa fase
encerrar o relacionamento terapéutico estabelecido. E necessario desfazer os
lacos construidos ao longo do tratamento.

O metaparadigma de enfermagem é constituido de quatro conceitos: ser humano,
salde, sociedade/ambiente e enfermagem. Na Teoria de Peplau, os conceitos sdo tidos como:

a) Ser humano: organismo que luta & sua prépria maneira para reduzir a tensao
gerada pelas necessidades;

b) Salde: palavra simbdlica que implica 0 movimento adiante da personalidade e
de outros processos humanos em curso na dire¢cdo de uma vida criativa,
construtiva, produtiva, pessoal e comunitéria;

c) Sociedade/ambiente (Peplau ndo aborda diretamente este conceito): Ela
incentiva a enfermeira a considerar a cultura e as tradi¢cdes do paciente quando
esta se adaptando a rotina hospitalar;

d) Enfermagem: € vista como um processo interpessoal significativo, terapéutico.
E um relacionamento humano entre um individuo enfermo que necessita de
servicos de saude e uma enfermeira para reconhecer estas necessidades e atuar
sobre elas.

Assim, os principios da teoria de Peplau corroboram com os dos cuidados paliativos
em pediatria que devem ser focados no paciente e ndo na doenca, devendo o enfermeiro,
como o terapeuta do cuidado, auxiliar o cliente a alcancar uma sobrevida que nédo 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.
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2 ABORDAGEM DA PESQUISA E O METODO DE INVESTIGACAO

2.1 Método e tipo de pesquisa

Para compreender as percepcGes do adolescente com doenca oncoldgica fora de
possibilidade de cura atual, relacionadas ao processo de adoecimento, e descrever as
estratégias de enfrentamento (coping), adotadas por ele, no processo de adoecimento foi
realizada uma pesquisa exploratéria com abordagem qualitativa.

A pesquisa exploratoria € uma aproximacdo, uma familiarizacdo do tema. Seu objetivo
¢ a caracterizacdo inicial do problema, sua classificacdo e sua definicdo. Auxilia na
formulacdo de hipoteses e ainda pode direcionar para a um novo enfoque sobre o assunto
pesquisado (ANDRADE, 2002; GIL, 2010).

A pesquisa qualitativa € a que busca compreender como se ddo as relacdes, as
representacdes das crengas, as percepgdes e as opinides. Procura interpretar os resultados que
decorrem das relagdes humanas, seus pensamentos e sentimentos (MINAY O, 2016).

Esse tipo de pesquisa permite revelar processos sociais ainda pouco conhecidos
referentes a grupos particulares, fazer revisdo e criagdo de novos conceitos e categorias
durante a criacéo.

A pesquisa qualitativa perpassa por trés etapas:

A fase exploratoria, que consiste na producdo do projeto de pesquisa e todos 0s
preparativos para a entrada no campo a ser pesquisado (MINAYO, 2016).

A segunda etapa é a fase de campo, na qual a realidade concreta dialoga com a
construcdo tedrica construida na etapa anterior. Aqui, 0 pesquisador precisar articular relacbes
e observagOes que confirmem ou ndo as suas hipoteses estabelecidas, bem como suas
propostas teoricas (MINAYO, 2016).

Por dltimo, vem a terceira etapa intitulada de Tratamento e analise do material, em
que sdo empregados um conjunto de procedimentos utilizados para interpretar os dados
levantados, articulando-os ao arcaboucgo teorico utilizado na fundamentacdo do projeto
(MINAYO, 2016).
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2.2 Cenario da pesquisa

A pesquisa foi realizada em um ambulatério e na enfermaria de pediatria de um
hospital publico federal especializado em doenga oncoldgica, localizado no municipio do Rio
de Janeiro. Essa instituicdo é responsavel por estabelecer politicas em parceria com 0
Ministério da Saude e o Ministério da Ciéncia e Tecnologia que determinam as diretrizes para
a atencdo oncologica em todo cenario nacional. Além de realizar atividades de prevencéo,
controle e tratamento de cancer, promove pesquisas e atua no ensino, promovendo a formacao
de profissionais especialistas e oferecendo cursos de pds-graduacéo strito sensu e lato sensu
(INSTITUTO NACIONAL DE CANCER JOSE ALENCAR GOMES DA SILVA, 2008z;
MONTEIRO, 2012).

A unidade de pediatria localiza-se em uma de suas cinco unidades, distribuidas pela
cidade do Rio de Janeiro.

No ambulatério de pediatria sdo recebidos criancas e adolescentes com todos 0s tipos
de cancer infantil, tumores sélidos, leucemias, linfomas, tumores do sistema nervosos. E
composto por 12 (doze) consultérios médicos, 1 (um) consultério de enfermagem, e uma sala
de curativos, ainda possui um consultorio oftalmoldgico que realiza atividades de pesquisa,
como aconselhamento e sequenciamento genético, e se dedica também a formacdo de
profissionais na area. Dispde de diversas clinicas e da area de recreacdo infantil com a
brinquedoteca (Da Silva, 2017).

No ambulatério é realizado o acolhimento quando a crianca ou o adolescente chega da
triagem, ou seja, a solicitacdo de abertura de prontudrio através do cadastro que indica a
presenca de doenca neoplésica. E realizada a consulta de primeira vez quando é realizada a
anamnese e colhida a histéria familiar para ser realizado o heredograma quando se expde 0s
contatos na familia com doencas oncoldgicas. Sao realizados os curativos e retiradas de
suturas poOs-operatorias e curativos tumorais. Nesse setor também se atendem criangas e
adolescentes fora de possibilidades de terapéutica atual, quando se realizam administragdo
analgésica para controle da dor (Da Silva, 2017).

Neste setor, os pacientes pediatricos sdo atendidos por diversas especialidades, como:
dentistas, médicos, nutricionistas, enfermeiros e técnicos de enfermagem e psicélogo.

Também recebem apoio de recreadores, voluntarios e maqueiros.
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O setor de internacdo de Pediatria € composto por 30 leitos, sendo que 12 reservados
para hematologia e 18 para a oncologia pediatrica. Destes leitos, 08 sdo destinados aos
pacientes em isolamento.

A equipe multiprofissional que acompanha os pacientes internados na pediatria é
composta por: medico, enfermeiro e técnico de enfermagem, assistente social, fisioterapeuta,
fonoaudiologo, nutricionista, psicologo e terapeuta ocupacional. Os pacientes também

recebem apoio de voluntérios e recreadores.

2.3 Participantes do estudo

Participaram do estudo 09 adolescentes com doenga oncoldgica fora de possibilidade
de cura atual que faziam acompanhamento no ambulatdrio, estando em consulta ambulatorial
ou internados na enfermaria.

A pesquisa utilizou como critério de inclusdo para a participacdo no estudo: ser
adolescente portador de doenca oncoldgica considerada fora de possibilidade de cura atual,
que tenha conhecimento da sua condicdo, que faz acompanhamento no ambulatério de
pediatria do referido hospital e com a autorizacdo do responsavel, podendo este adolescente
estar internado ou em consulta no ambulatério de pediatria.

Os critérios de exclusdo estabelecidos foram os adolescentes portadores de doenca
oncoldgica sob tratamento com finalidade curativa e os adolescentes que estavam com doenca
oncologica fora de possibilidade de cura atual em acompanhamento apenas no domicilio.

Como critério para estabelecer a idade dos adolescentes pesquisados foi adotada a
referéncia de Hockenberry e Wilson (2014), que define, sob ponto de vista biolédgico, o inicio
da adolescéncia a partir do surgimento das caracteristicas sexuais secundarias, por volta dos
11 e 12 anos de idade, e 0 encerramento com o término do crescimento corporal dos 18 aos 20

anos de idade.
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2.4 Procedimentos e estratégias de desenvolvimento da pesquisa

2.4.1 Aproximacdo com o cenario da pesquisa

Inicialmente, o projeto foi cadastrado na Plataforma Brasil e submetido ao Comité de
Etica e Pesquisa (COEP SR2 UERJ) e ao Comité de Etica e Pesquisa da instituicdo
pesquisada.

Apobs aprovagdo do projeto, foi estabelecido um contato inicial com a chefia de
enfermagem e meédica do ambulatério de pediatria e da internacdo da pediatria da instituicdo
onde a pesquisa foi realizada, com a intencdo de apresentar a proposta do estudo, bem como

seus objetivos.

2.4.2 Selecdo e captacdo dos voluntarios

A selecdo dos participantes deu-se através de uma conversa com a chefia médica e de
enfermagem responsaveis pelo atendimento dos adolescentes com doenca oncoldgica fora de
possibilidade de cura atual para verificar os dias de atendimento e 0s possiveis participantes
que estavam internados na enfermaria; e ap0s este procedimento foram selecionados 0s
adolescentes que preenchiam os critérios de elegibilidade para participarem da pesquisa.

No ambulatério, os adolescentes foram selecionados apds convite da equipe médica e
de enfermagem no dia da consulta. A pesquisadora entdo se aproximou dos possiveis
participantes e seus responsaveis, explicou a pesquisa e, em seguida fez o convite.

Nas enfermarias, os adolescentes foram abordados apds apreciacdo médica e de
enfermagem para verificar 0os que se enquadravam nos critérios de inclusdo e estavam em
condigdes de participar do estudo. Em seguida, foram abordados pela equipe que o0s assistiam
juntamente com a pesquisadora, esclarecendo os objetivos do estudo e ap0s o convite para

compor a pesquisa.
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2.4.3 Aproximacdo e interacdo com 0s participantes da pesquisa

No ambulatério, a aproximacdo com os participantes do estudo ocorreu na sala de
espera para as consultas no ambulatério de pediatria ou, ainda, em reunides de grupo que
ocorrem nesse setor. J& na enfermaria, essa aproximacao deu-se por meio da participacdo da
pesquisadora nas reunies de equipe diarias, objetivando conhecer os possiveis participantes
do estudo. O objetivo dessa aproximacdo foi estabelecer uma relacdo de confianca com a
pesquisadora, mas também realizar contatos com os adolescentes e seus familiares, a fim de
fazer o convite para participarem do estudo.

Primeiramente, foi conversado com o familiar responsavel sobre o desenvolvimento
da pesquisa e, ap0s esclarecimentos sobre a mesma, solicitou-se o consentimento para que o
adolescente pudesse participar da pesquisa. Apo6s este consentimento, o adolescente foi
abordado, sendo também prestados os esclarecimentos sobre a pesquisa, seus objetivos e

contribui¢des, formalizando, assim, a condicao de participante da pesquisa.

2.5 Instrumento de coleta de dados

O instrumento de coleta de dados, utilizado na pesquisa, foi a entrevista, que € uma
estratégia utilizada com muita frequéncia nas pesquisas que envolvem a area de salde. Nesse
modelo de ferramenta, o0 sujeito participante demonstra o que sente, pensa e conhece acerca
da satde e do processo de adoecimento e os significados que as experiéncias de vida e doenca
tiveram para ele (BONILHA; OLIVEIRA in LACERDA; COSTENARO, 2015).

O tipo de entrevista € a semiestruturada, aquela em que o pesquisador determina, por
meio de um roteiro, as perguntas que serdo realizadas, podendo estas ser abertas ou fechadas,
ou seja, por esses tipos de perguntas, o pesquisador pode aprofundar as respostas sem,
entretanto, perder o foco da pesquisa (BONILHA; OLIVEIRA in LACERDA,
COSTENARO; 2015).

As entrevistas foram realizadas, individualmente, pela pesquisadora, respeitando a
privacidade do participante e em um ambiente reservado e confortavel. Para aqueles
adolescentes que foram captados nas consultas ambulatoriais, a entrevista foi conduzida em

uma das salas que estava disponivel no momento da coleta de dados, do préprio ambulatério,
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livre de ruidos, a fim de que ndo prejudicassem o conteldo das gravacBes. J& com 0s
adolescentes internados, a entrevista ocorreu em uma sala reserva para o acolhimento dos
adolescente e familiares, localizada no mesmo andar da enfermaria.

A entrevista durou em média 20 minutos, sendo a primeira parte voltada para a
caracterizacdo dos participantes: idade, sexo, escolaridade e diagnostico. Ademais, foram
feitas duas perguntas que buscaram responder aos objetivos da pesquisa: como é para vocé
estar vivendo a doenca oncologica? Quais as estratégias que vocé adota para enfrentar a fase
da doenca que vive?

Ressalta-se que, ao final de cada entrevista, os participantes e seus familiares contaram
com a visita de uma psicologa que teve como objetivo apoié-los e conforta-los, conforme suas

necessidades emocionais.

2.6 Periodo de coleta de dados

A pesquisa foi desenvolvida no periodo de julho e agosto 2017, apds aprovacdo do
Comité de Etica da instituigio cenario da pesquisa.

2.7 Principios éticos da pesquisa

Este estudo seguiu as determinacgdes da nova Resolugdo 466/12 do Conselho Nacional
de Saude, sendo aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa (COEP UERJ) através do parecer
nimero: 2.177.146 e do Comité de Etica e Pesquisa da Instituicdo cenario por meio do parecer
n: 2.181.269.

Nesse sentido, os participantes da pesquisa assinaram duas cépias do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e do Termo de Assentimento, sendo que uma
ficou com o pesquisador e a outra com o participante da pesquisa. Nos TCLE e Termo de
Assentimento, constaram informacdes como titulo da pesquisa, identificacdo dos responsaveis
pelo projeto, objetivo, procedimentos necessarios a realizacdo, beneficios que podem ser
obtidos e esclarecimentos relacionados a possiveis riscos. Foram garantidos a privacidade e o

anonimato dos participantes por meio da utilizacdo de codinomes ficticios.
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Apo6s a aproximacdo com os participantes, foi solicitado o consentimento ao familiar
que acompanhava o (a) adolescente que estava em tratamento paliativo, em acompanhamento
no ambulatdrio de pediatria ou internado na enfermaria de pediatria, para participar do estudo,
esclarecendo os objetivos e as questdes éticas que envolvem a pesquisa com seres humanos,
tais como possiveis riscos, direito de se retirar da pesquisa a qualquer momento, que ndo teria
ganho ou despesas por participar da pesquisa, anonimato e acompanhamento da psicéloga que
integrou a equipe se fosse necessario.

Em seguida, o (a) adolescente foi convidado (a) a participar do estudo e assinou 0
termo de assentimento.

O adolescente com idade de 18 anos recebeu o termo de consentimento livre e
esclarecido para assinar, apos concordar em participar do estudo.

Além desses aspectos éticos, ressalta-se que foi respeitado também o principio do
voluntariado, resguardando ao participante a liberdade para desistir de contribuir com o
estudo a qualquer momento sem que houvesse qualquer prejuizo ou constrangimento para si.

O participante também foi informado que o material gerado da entrevista ficara sob a
guarda da pesquisadora e sua orientadora por um periodo de cinco anos, e que apds esse
periodo sera destruido, podendo ser acessado pelo participante, caso demonstre interesse.

Quantos aos beneficios gerados pelo estudo, o participante foi informado que a
pesquisa poderia ndo trazer beneficios diretamente. Entretanto, a sua participacdo seria
importante, pois possibilitaria conhecer como o adolescente vive a doencga oncoldgica diante
da impossibilidade de cura e quais estratégias que ele adota para enfrentar essa fase da
doenca, 0 que podera trazer subsidios importantes para os profissionais de saude, visto que
conhecerdo essa realidade vivida, além de outros pacientes e familiares que passem por
situacédo similar.

Quanto aos riscos, foi informado ao participante da possibilidade de haver algum tipo
de desconforto por parte do mesmo em compartilhar suas informacgOes pessoais ou
confidenciais, e, caso isso ocorresse, 0 participante poderia se retirar da pesquisa a qualquer
momento, caso desejasse, ndao havendo qualquer prejuizo a sua pessoa. Também foi
informado que, caso necessitasse, poderia ter o acompanhamento de uma psicologa que

compde a equipe da pesquisa.
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2.7.1 Critérios para encerramento do trabalho de campo

Os critérios adotados para encerramento do trabalho de campo foram atingir o nUmero
total de pacientes adolescentes com cancer em cuidados paliativos que estavam na unidade,
no ambulatério ou na enfermaria pediatrica, que aceitaram participar do estudo e o de
saturacdo, que € um critério adotado pelo pesquisador mediante a repeticdo de dados
coletados (FONTANELLA; RICAS; TURATO, 2008).

No periodo de coleta de dados da pesquisa, foram abordados 05 adolescentes que
atendiam aos critérios da pesquisa, entretanto 01 recusou-se a participar do estudo por conta
do seu quadro de depressao.

Na enfermaria, durante o periodo de coleta de dados, estiveram internados 07
pacientes que se encaixavam nos critérios da pesquisa. Contudo, ao ser abordado, 01 se
recusou a participar do estudo devido ao quadro de depressdo e 01 ndo apresentava condicdes
de participar da pesquisa, uma vez que estava sedado.

Com isso, dos 05 adolescentes atendidos no ambulatorio nesse periodo, 04
participaram do estudo e, dos 07 pacientes internados na enfermaria que atendiam aos
critérios da pesquisa, 05 integraram-na.

2.8 Caracterizacao dos sujeitos do estudo

Participaram do estudo nove (9) adolescentes com doenca oncoldgica fora de
possibilidade de cura atual, com idade entre 12 e 20 anos. Serd apresentada a seguir uma

breve caracterizacdo dos participantes:

a) Adolescente 1 (A1)

Adolescente do sexo feminino de 16 anos que, no momento da entrevista, encontrava-
se internada na enfermaria de pediatria. Sua doenca de base era Osteossarcoma. Descobriu o
cancer ha dois anos. Realizou quimioterapia e radioterapia. Acompanhada pela mée, com

guem morava, e tinha namorado. Cursava o segundo ano do ensino médio quando teve que
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interromper os estudos em decorréncia da progressdo da doenga. Sendo assim, no momento da

entrevista ndo estudava.

b) Adolescente 2 (A2)

Adolescente do sexo feminino, de 18 anos. No momento da entrevista, encontrava-se
internada na enfermaria. Sua doenca de base era o Osteossarcoma Condroblastico. Descobriu
0 cancer ha dois anos. Realizou quimioterapia, radioterapia e cirurgia de amputacdo. No
momento da entrevista, estava acompanhada pelo pai e pela mée. Morava com 0s ex-sogros.
No momento, estava restrita ao leito, com muita dificuldade para levantar-se sozinha. Cursava
0 nono ano do ensino fundamental, quando iniciou o tratamento oncoldgico e interrompeu 0s
estudos. Quando descobriu a neoplasia, jogava futebol e estava gravida de sua filha, que hoje

tem dois anos.

c) Adolescente 3 (A3)

Adolescente do sexo feminino, de 15 anos. Realizou a entrevista no ambulatério. Sua
doenca de base era o Condrossarcoma. Descobriu a doenga oncoldgica ha dois anos. Fez
tratamento de quimioterapia e radioterapia. Mora com a mde. No momento da entrevista,
estava acompanhada pela méde, com quem mora. Locomove-se através de cadeira de rodas.
Cursava 0 1° ano do ensino médio quando interrompeu os estudos devido ao avan¢o da

doenca. Fazia balé.

d) Adolescente 4 (A4)

Adolescente do sexo masculino, de 20 anos. Realizou a entrevista no ambulatorio. Sua
doenca de base era o Osteossarcoma, no momento, apresenta metastase pulmonar. Descobriu
a doenca ha quatro anos. Realizou quimioterapia, radioterapia e amputacdo de membro
inferior. No momento da entrevista, estava acompanhado pela mée. Morava com pai, mae e
irmdos. Tinha namorada. Acamado. Sua locomocdo ocorria através de maca. Interrompeu 0s

estudos no segundo ano do ensino médio.
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e) Adolescente 5 (A5)

Adolescente do sexo masculino, de 18 anos. Realizou a entrevista no ambulatorio. Sua
doenca de base era Rabioneurossarcoma. Descobriu a doenca ha oito meses. Realizou
quimioterapia e radioterapia. Morava com os pais. No momento da entrevista apresentava

dificuldade para falar, deglutir, caminhar e enxergar. Terminou o ensino medio.

f) Adolescente 6 (A6)

Adolescente do sexo masculino, de 12 anos. No momento da entrevista, encontrava-se
internado. Sua doenca de base era o Osteossarcoma Condroblastico. Descobriu a doenga ha 03
meses. Realizou quimioterapia e radioterapia. No momento da entrevista, estava
acompanhado pela maée, padrasto e tia. Morava com a mée, o padrasto e o irmdo. No
momento da entrevista, encontrava-se acamado, com deficiéncia visual, muito debilitado.

Interrompeu os estudos no 5° ano do ensino fundamental para tratar a doenca.

g) Adolescente 7 (A7)

Adolescente do sexo masculino, de 20 anos. No momento da entrevista, encontrava-se
internado. Sua doenca de base era Linfoma Linfoblastico. Descobriu a doenca oncoldgica ha
sete meses. Realizou quimioterapia, radioterapia e cirurgia. No momento da entrevista, estava
acompanhado pela mée e namorada. Mora com pai e sua mde. No momento, encontra-se com

dificuldade para locomover-se. Encerrou o ensino médio.

h) Adolescente 8 (A8)

Adolescente do sexo feminino, de 12 anos. No momento da entrevista, encontrava-se
no ambulatério. Sua doenca de base era Tumor de Tronco. Descobriu o tumor ha dois meses.
Realizou radioterapia. No momento da entrevista, estava acompanhada pela avd e pela mae.
Morava com a mée, o pai e 0 irmédo. Apresentava dificuldade para falar e comer e deambular.
Interrompeu o0s estudos na 72 série do ensino fundamental por impossibilidade de andar.

Interrompeu também o balé.
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1) Adolescente (A9)

Adolescente do sexo masculino, de 13 anos. No momento da entrevista, encontrava-se
internado. Sua doenca de base era Dermatofibrossarcoma. Descobriu a doenca ha sete anos.
Realizou quimioterapia, radioterapia e cirurgia. Acompanhado pela mie no momento da
entrevista. Morava com a mée, pois o restante da familia ficou na sua terra natal. No momento
da entrevista, encontrava-se acamado. Interrompeu o0s estudos no 4°no do ensino

fundamental.
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3 ANALISE DOS RESULTADOS

Os dados foram analisados sob a técnica da Analise de Conteudo, ap0s sua coleta
seguida da transcri¢do das entrevistas. Essa técnica realiza a analise das comunicac@es, que
podem ser verbais ou ndo, por procedimentos sistematicos e objetivos da descricdo de
contetdos das mensagens, indicadores quantitativos ou ndo, que possibilitam a inferéncia de
conhecimentos que se referem as condicBes de producdo e recepcdo dessas mensagens
(BARDIN, 2011).

A andlise de contetido surgiu no inicio do século XX, nos Estados Unidos e 1a ficou
em desenvolvimento por cerca de 40 anos. Na época, eram analisados materiais jornalisticos e
propagandas. O primeiro grande nome a trabalhar com a técnica, em 1915, é o de H. Lasswell
(BARDIN, 2011).

Durante a Segunda Guerra Mundial, no periodo de 1940-1950, os Estados Unidos
utilizavam a analise de conteldo para estudar discursos politicos implicitos em jornais e
periddicos suspeitos de divulgar conteddos subversivos (especialmente neonazistas). Ao
mesmo tempo, H. Lasswell realizava trabalhos sob analises de simbolos e mitologias politicas
na Universidade de Chicago e na Experimental Division for the Study of Wartime
Communications, na Biblioteca do Congresso. Nesse momento, outros autores se destacavam
no uso da analise de conteudo: N. Leites, R. Fadner, J.M. Goldsen, A. Gray, I.L. Janis, A.
Kaplan, A. Mintz, I. de Sola Pool, S. Yakobson (BARDIN, 2011).

Destaca-se a participagdo de E. Belreson, auxiliado por P. Lazarsfeld, na elaboragéo
das regras de analise. Segundo eles, “a analise de contetido ¢ uma técnica de investigagdo que
tem por finalidade a descrigdo objetiva, sistemética e quantitativa do conteudo manifesto da
comunicacdo” (BARDIN, 2011: 24).

Por anos, ficou esquecida, havendo uma retomada no uso apés 1960, com o advento
do computador, o interesse pelos estudos relacionados a comunicagdo nao verbal e a
impossibilidade de precisdo dos trabalhos linguisticos (BARDIN, 2011).

Esse conjunto de técnicas realiza a analise das comunicac@es, que podem ser verbais
ou ndo, por procedimentos sistematicos e objetivos da descri¢do de conteddos das mensagens,
indicadores quantitativos ou ndo, que possibilitam a inferéncia de conhecimentos que se
referem as condicdes de producdo e recepcdo dessas mensagens (BARDIN, 2011).

Os saberes gerados a partir dos contedos das mensagens podem ser de natureza

psicoldgica, socioldgica, histdrica, econémica, entre outras (BARDIN, 2011).
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A andlise de contetdo pressupbe 3 etapas que sdo desenvolvidas apds a coleta de
dados. De acordo com Bardin (2011), estas sdo definidas como: pré-andlise, exploracdo do
material ou codificacdo e tratamento dos resultados, inferéncia e interpretacdo (BARDIN,
2011).

De acordo com Oliveira in LACERDA; COSTENARO (2015), a analise tematico-
categorial perpassa pelos seguintes procedimentos, etapas e instrumentos:

a) Leitura flutuante, intuitiva, ou parcialmente orientada: requer a leitura
exaustiva dos textos, de modo que o pesquisador se sensibilize com a tematica
presente, ndo se atendo a perceber elementos especificos ou particulares;

b) Definicdo de hipdteses provisorias sobre o objeto estudado: essas hipoteses
devem orientar o desenvolvimento do processo de analise;

c) Determinacdo das unidades de registro (UR): envolve a escolha do tipo de
unidade de registro que sera observada pelo pesquisador ao longo da analise,
lembrando que apenas uma UR devera ser utilizada para uma mesma anélise,
para que permita a aplicacdo de regras, recorte e quantificacdo. As UR podem
ser palavras, frases, temas, objetos, documento, personagem, acontecimento;

d) Marcagdo no texto do inicio e final de cada UR observada, transformando a
maior parte do material em UR,;

e) Definicdo das unidades de significacdo ou temas: juncdo das UR as US, ou
seja, cada US sera constituida por um conjunto de UR;

f) Analise tematica das UR: quantificacdo dos temas em namero de UR, presenca
Ou auséncia dessas unidades em cada entrevista;

g) Analise categorial das US: a partir da quantificagdo dos temas que emergiram,
é necessario definir as dimensfes nas quais 0s temas surgem, relacionando-os
de acordo com critérios tedricos, empiricos e as hipdteses de analise;

h) Tratamento e apresentacdo dos resultados: os resultados poderdo ser
divulgados a partir de textos exemplificados de unidades de registro
significativas, tabelas, graficos e quadros;

i) Discussdo dos resultados e retorno ao objeto de estudo: as categorias
representam a ressignificacdo do discurso a partir de uma ldégica do
pesquisador, revelam o propdsito de reapresentar o objeto de estudo atraves de

uma visdo tedrica determinada.
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Para isso, foram definidas categorias empiricas, considerando as falas dos
participantes do estudo. Posteriormente a categorizacdo do material, procedeu-se a

interpretacdo teorica.
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4 APRESENTACAO E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

4.1 Categoria 1 - Vivendo o momento dificil da trajetdria da doenca

Essa categoria retrata o qudo foi dificil para os participantes viver a descoberta da

doenca oncoldgica, suas consequéncias e limitacdes decorrentes das terapias adotadas.

Entdo, enfrentar a doenga mesmo, claro que é dificil. (A1)
Para mim, assim, no comego foi muito dificil. (A2)
No comeco foi...complicado. (A4)

No comego até que é dificil. (A9)

Assim, percebe-se nas falas dos adolescentes a dificuldade inicial em viver o momento
do diagnoéstico da doenca oncoldgica.

Sabe-se que a adolescéncia é uma fase marcada pela busca da liberdade e
independéncia, em que se decide o que quer fazer, as coisas com que se tem afinidade e que
se tracam 0s projetos de vida. Esse turbilhdo de mudancas gera conflitos e amadurecimento
necessarios. Nesse periodo de amadurecimento, os adolescentes experenciam momentos de
crise e desequilibrio, desejos, de construcdo da personalidade e identificacdes e busca pela
autonomia, em que afirmam e reafirmam sua personalidade e opinido (IAMIN; ZAGONEL,
2011; DUARTE; GALVAO, 2014).

Entretanto, ao se deparar com o diagnostico do cancer, todas as conturbacgdes proprias
da adolescéncia serdo acrescidas pelos sentimentos de medo e incertezas no momento em que
0 adolescente vivencia o adoecer (COSTA; CEOLIM, 2010; IAMIN; ZAGONEL, 2011,
BULLA et al., 2015).

Nesse sentido, viver a doenca oncologica pode ser caracterizado como um momento
dificil para o adolescente, visto que pode representa-lo como uma interrupcéo temporaria de
seus sonhos e projetos, uma vez que diversas mudangas e adaptacfes ocorrerdo em sua vida e
de sua familia (DUARTE; GALVAO, 2014; FERMO et al., 2014).

Cabe, entdo, aqui, enfatizar a importancia dos profissionais de saude e, em especial, a
do enfermeiro, buscar conhecer a percep¢do do adolescente acerca de sua vivéncia frente a

doenca oncoldgica, é fazer com que 0 mesmo compreenda a doenca que esta enfrentando e
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desenvolva uma conduta de cooperagdo. Entender seus sentimentos significa proporcionar-
Ihes todo o suporte afetivo para que 0s mesmos possam enfrentar esse momento com 0
minimo prejuizo emocional.

Quando perguntados sobre como foi para os adolescentes estar vivendo a doenca
oncoldgica, estes referiram a dificuldade em viver o desconhecido, em receber a noticia de ter
que amputar o membro acometido pela doenga e ter que efetivamente amputa-lo, além de se
deparar com as limitacdes que surgiram com a progressao da doenca, como a impossibilidade

de locomover-se 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 dificultando ainda mais com as
situagbes que foram vindo [...] Ah quando eu descobri que ia amputar que foi
dificil... 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 esta vivendo isso. E...eu cheguei aqui andando e agora eu
estou sem andar assim. E muito ruim. [...] E agora eu n3o enxergo mais... (0
adolescente chora). E... € muito ruim, muito, muito. Essa doenca, eu ndo queria que
ninguém tivesse ela. E... s6 (choro). Eu...enxergava assim quando eu estava aqui,
sabe? E agora eu ndo enxergo mais... (A6)

Assim, na fala de A2, foi possivel evidenciar que o recebimento do diagndstico da
doenca oncoldgica, bem como a noticia de que teria que amputar um membro de seu corpo de
uma hora para outra, representou para ele um momento dificil em sua vida.

Do mesmo modo, o adolescente A4 também caracterizou a amputacdo de sua perna
como um momento dificil de ser vivido. Portanto, por ser um dos tratamentos empregados na
tentativa de se obter a cura e de se evitar a progressdo da doenca, a amputagdo de um membro
representou para esses adolescentes uma situagdo de grande enfrentamento, ja que ocasionou
mudangas impactantes em sua imagem corporal e em sua autonomia.

Assim, as falas dos adolescentes, ao revelarem o desconhecimento acerca da
necessidade de amputacdo de membros, ou a perda da visdo também apontam a necessidade
de o enfermeiro buscar responder a “uma necessidade percebida”. Essa fase caracteriza-se
pela de identificacdo de Peplau, em que o enfermeiro buscara tracar acfes de enfermagem que
visem a esclarecer ao adolescente as sequelas da doenca e possiveis consequéncias dos
tratamentos adotados. E fungdo de enfermagem esclarecer para o adolescente os aspectos de
sua doenca, os procedimentos a desenvolver e 0s acontecimentos que sucedem ao seu redor
(PEPLAU, 1990).



59

Portanto, faz-se necessario trabalhar a compreenséo e o enfrentamento do adolescente
em relagdo a sua doenca e ao tratamento dela, pois cada um, em sua singularidade, apresenta
uma resposta e reage de diferentes modos as experiéncias vividas (GURGEL; TOURINHO;
MONTEIRO, 2014).

Além disso, um adolescente retratou a dificuldade de encarar a doenca, em funcdo dos

“altos e baixos” provocados por ela.

Muito dificil. S&o muitos...altos e baixos...uma hora vocé esti bem, outra hora vocé
esta mal [...] a qualquer momento vocé pensa que pode morrer, vocé perde amigos
que vocé ja conhece aqui... E dificil...ndo é nada facil ndo. (A7)

Ja para outro entrevistado, viver a doenca oncoldgica é simplesmente terrivel.

Ah...a doenga em si € terrivel, né? Cara. (A5)

De acordo com o dicionario Aurélio da Lingua Portuguesa, a palavra “terrivel” ¢ um
adjetivo que pode significar assustador, medonho, enorme, extraordinario, funestissimo,
muito mal. Pode ainda significar além da conta, o que ultrapassa os limites, que da terror, que
causa grandes desgracas, algo muito ruim, que causa terror, violento, péssimo, algo ou alguém
temivel.

Ao perceber esse universo de sentimentos, expectativas, duvidas e receios no qual
estdo inseridos o adolescente e sua familia, no “dificil momento” do diagnoéstico de cancer, 0
enfermeiro deve se utilizar de seus inUmeros papéis para estabelecer uma relacao interpessoal
com o paciente e seus familiares, a fim de atingir uma meta comum, aqui, no caso,
proporcionar o bem-estar fisico, emocional, psicologico, social e espiritual do adolescente
(GEORGE, 2000).

Identificar a percepgdo de cada adolescente frente ao diagnostico de uma doenca
oncoldgica, corresponde a fase de orientagdo do trabalho de enfermagem, segundo Peplau
(GEORGE, 2000).

Quando o profissional de enfermagem identifica a percep¢do do adolescente frente ao
diagndstico de uma doenca oncoldgica, ele poderéd desenvolver agdes pautadas na vivéncia e
singularidade desse individuo. Portanto, para Peplau cada pessoa deve ser vista como uma
estrutura bio-psico-espiritual-sociologica Unica, ou seja, alguém que ndo reagira da mesma

forma que outro. De acordo com essa teorica, cada pessoa participa com ideias preconcebidas
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que influenciam suas percepgOes e sdo exatamente essas diferencas de percepcdo que séo tao
Importantes no processo interpessoal com o adolescente.

Além disso, o profissional de enfermagem, ao afastar a condicdo da doengca como
sendo a prioridade da assisténcia a saude e valorizar os sentimentos demonstrados pelos
adolescentes na vivéncia da doenc¢a oncoldgica, podera ajuda-los a lidar com seus sentimentos
(GEORGE, 2000; TOMEY; ALLIGOOD, 2004).

Para tanto, é necessario criar um ambiente onde o adolescente possa exteriorizar suas
percepcOes, angustias e medos diante desta vivéncia. Portanto, faz-se necessario que o
profissional de enfermagem saia do seu mundo e adentre no do adolescente, compreendendo-
0 plena e integralmente (GEORGE, 2000).

Nessa Otica, Peplau refere que o objetivo do cuidado de enfermagem ¢é ajudar o
adolescente a produzir mudancas que influenciem de maneira positiva sua vida para que
consiga superar situacfes de adversidades no transcurso de seu agravo a saude (GEORGE,
2000).

Na trajetoria de viver a doenca, os adolescentes se deparam com as dificuldades em

lidar com a terapéutica e as limita¢6es decorrentes dela.

0 tratamento que € uma fase bem chatinha [...] Porque vocé tem que ter bastante
cuidado, imunidade baixa, ndo pode ir para qualquer lugar, ndo pode comer isso, nao
pode comer aquilo. (A1)

[...] Mas a doenca oncoldgica, em si é muito dificil de viver, porque vocé tem a
quimioterapia, vocé tem uma radio (radioterapia). Ah, também tem aquele negécio:
“vocé nao pode pegar sol, vocé ndo pode ir a praia, vocé ndo pode pegar piscina”.
Tém coisas que vocé ndo pode comer, por exemplo, vocé ia comer aquilo, muitas
pessoas tdo comendo e vocé ndo pode comer. Vocé vai ficar com vontade, entdo
voceé vai querer brigar para tentar comer aquilo ou vocé vai comer escondido. Claro,
vocé vai...vocé pode passar mal... mas assim, adolescente quer saber disso?
Adolescente esta se lascando. Entéo, para gente é meio dificil. (A3)

Mas, assim, claro que é horrivel, pelas dores que vocé sente e pelo tratamento que é.
Caso meu a quimioterapia, ai a pouco tempo eu estava fazendo com radioterapia,
entdo assim, fisicamente, prejudica muito pelo tempo que eu fico de repouso...e
pela...reacdes que causam, né? Assim, por exemplo, eu estava fazendo radioterapia e
estou had 2 meses sentindo estes sintomas de ter que ficar assim de cama. Essas
coisas todas. Senti dores terriveis pelo que a rddio (radioterapia) causa e a
quimioterapia também. [...] Ai h4 pouco tempo apareceu uma lesdo craniana para
mim que eu tive que fazer o exame de radioterapia que me prejudicou muito, né em
relagdo a saude fisica, assim. Me deixou bastante debilitado. Tanto é que eu
estou...sei la 1 més de cama. 1 més ndo. Ja vai fazer dois meses que estou de cama e
isso prejudica, assim, muito, psicologicamente. (A5)
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Os adolescentes, ao relataram os efeitos colaterais do tratamento, revelaram sua
percepcao de como a quimioterapia e/ou a radioterapia afetou seu corpo; referindo-se a baixa
da imunidade, as dores provocadas e as restricGes impostas por esses tratamentos.

A esse respeito, vale ressaltar que a quimioterapia antineoplasica consiste no emprego
de substancias quimicas isoladas ou em combinacdo, que tem o objetivo de tratar as
neoplasias malignas. E o tratamento de escolha para doencas do sistema hematopoiético e
para tumores solidos que apresentam ou ndo metastases regionais ou a distancia (INSTITUTO
NACIONAL DE CANCER JOSE ALENCAR GOMES DA SILVA, 2008a).

Como a maioria dos quimioterapicos atuam de forma nédo especificas, lesam células
malignas e benignas. Como a diferenca entre as duas populagdes celulares sdo mais
quantitativas do que qualitativas, um espa¢o muito curto separa o sucesso terapéutico de uma
toxicidade inaceitavel. Os farmacos atuam interferindo em outras fungdes bioquimicas
celulares vitais, por atuarem, de modo indeterminado, no tumor e tecidos normais de
proliferacdo rapida, como o sistema hematopoiético e as mucosas, 0 que leva a interrupcdo
periddica do tratamento para que o paciente possa se reestabelecer (INSTITUTO NACIONAL
DE CANCER JOSE ALENCAR GOMES DA SILVA, 2008a).

J& a radioterapia € um tipo de tratamento cujo objetivo € alcancar indice terapéutico
favoravel, levando as células malignas a perderem sua clonogenicidade e, a0 mesmo tempo,
preservar os tecidos normais (INSTITUTO NACIONAL DE CANCER JOSE ALENCAR
GOMES DA SILVA, 2008a).

Um dos efeitos adversos decorrentes desses tratamentos é a baixa da imunidade,
conforme observamos no depoimento de Al. Esse efeito é um dos que decorrem das
toxicidades hematoldgicas que ocorrem quando a funcdo medular é afetada, reduzindo as
linhagens celulares que comp&em o sangue e levam o individuo a mielossupressao, ficando o
tecido hematopoiético vulneravel no periodo do nadir. As consequéncias dessa toxicidade séo
a anemia, a trombocitopenia e a neutropenia. Esses efeitos podem levar 0 organismo a riscos,
como: fadiga, dispneia, palidez, taquicardia, febre, riscos de hemorragia cerebral e
gastrintestinal, entre outros (INSTITUTO NACIONAL DE CANCER JOSE ALENCAR
GOMES DA SILVA, 2008a; INSTITUTO NACIONAL DE CANCER JOSE ALENCAR
GOMES DA SILVA, 2014).

Algumas restricdes impostas pelo tratamento impactam na vida social dos
adolescentes. Nesse sentido, para as participantes do estudo A1 E A3 a restricdo alimentar é

uma recomendacao dificil de se aderir.



62

A esse respeito, Silva; Vecchia e Braga (2016) afirmam que seguir uma dieta
especifica pode trazer repercussdes na vida social do adolescente, pois a comida € algo
elementar nas comemoragfes e nos encontros com o0s amigos e namorado. O alimento traz
significados que vao além do ato de comer, entretanto para um bom manejo da terapéutica
adequada da doenca € essencial fazer o controle da ingesta alimentar, condi¢do que é dificil
para todos, especialmente para o adolescente, pois sdo grandes os apelos sociais, como as
comidas de rua, fast food, refrigerantes, doces e bebidas (SILVA; VECCHIA; BRAGA,
2016).

Portanto, 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 manutencdo da satde. O nutricionista podera auxilia-lo a perceber
o valor desta adesdo ao tratamento (SCHNEIDER; MARTINI, 2011). Somado a isto, esse
profissional ainda podera esclarecé-lo sobre a necessidade do cuidado no preparo € manuseio
dos alimentos, uma vez que o descuido podera leva-lo a um quadro infeccioso grave.

Além disso, o relato do adolescente A5, ao dizer que a restricdo na cama por mais de 2
meses o tem afetado psicologicamente, aponta a necessidade de o enfermeiro solicitar a
presenca e acompanhamento de um psicélogo para auxilia-lo no enfrentamento da doenca e
no alcance de seu bem-estar.

De acordo com Peplau, o enfermeiro, ao solicitar assisténcia por uma necessidade
sentida do adolescente, estard dando o primeiro passo de uma experiéncia dindmica de
aprendizagem de modo a ajuda-lo a ter consciéncia daquilo que lhe esta acontecendo. Essa
fase corresponde a de exploracdo, segundo a Teoria de Peplau.

Assim, a presenca do psicologo, nesse momento, € de suma importancia, pois
direciona a atuacdo no sentido de oferecer apoio, atencdo, compreensdo, clarificacdo dos
sentimentos, esclarecimentos a respeito da doenca e fortalecimento dos vinculos familiares
(GRANT; TRAESEL, 2016). Ele ¢é o profissional capaz de auxiliar o paciente a simbolizar e a
elaborar, da melhor forma possivel, a experiéncia do adoecer, tendo como foco proporcionar
uma melhor qualidade de vida (REZENDE; SCHALL; MODENA, 2009).

Outra fala que exprime o quao foi dificil passar pelo tratamento do cancer foi a de A7.
Ela retratou as reacGes que o adolescente experienciou em consequéncia do tratamento, tais
como: fraqueza, vomito/enjoo, dificuldade para se alimentar, lesbes na cavidade oral,
emagrecimento, queda do cabelo, 0 medo de adquirir outras doengas e o enfrentamento da

propria morte.
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No comeco, eu achei tdo facil. Tudo facil. Mas, quando eu comecei a fazer os
tratamentos...quando eu comecei a fazer o tratamento...ai é dificil. O tratamento é
muito dificil. O tratamento acaba com vocé todinho, cara. Deixa todo fraco. Te deixa
vomitando. VVocé fica vomitando tudo. Eu ndo como nada. Agora, esse Ultimo agora,
destruiu a minha boca todinha. Minha boca ficou toda machucada. Eu ndo podia
nem beber dgua. Ai tu emagreces. Cai cabelo. Mas cair cabelo é o de menos. Ruim é
0 enjoo que da. As vezes tu queres comer e ndo consegue. Dificil é o tratamento. O
tratamento é longo...e complicado...muito complicado. Muito complicado o
tratamento. [...] Esses tratamentos eles também acontecem coisas ruins com o
paciente, porque eles deixam a gente fraco e a gente fica vulneravel a pegar doenga e
acaba até falecendo por ...uma coisa nada ver. N&o foi nem pelo cancer. (A7)

Em concordancia com os dados desta pesquisa, outros autores mencionaram a
ocorréncia, por parte das criancas e adolescentes, desses mesmos efeitos colaterais (PREARO
etal., 2011; OLIVEIRA et al., 2011).

Assim, essa categoria revela, além do impacto de viver o diagnéstico da doenca
oncoldgica, a tomada de consciéncia por parte dos adolescentes quanto aos efeitos colaterais
do tratamento a que estdo sendo submetidos, ou seja, 0 modo como eles compreendem a acao
desses medicamentos e as mudancas que trazem em sua vida pessoal, emocional e social.

Uma das metas do cuidado de enfermagem, segundo Peplau, é fazer com que os
adolescentes procurem colaborar e utilizar estratégias para diminuir os efeitos colaterais do
tratamento, de modo a fortalecé-los para poderem enfrentar seu tratamento em busca de salde
e cura (GEORGE, 2000).

4.2 Categoria 2 — Sentindo o isolamento social e a vida parar

Essa categoria retrata o isolamento social e a interrup¢do das atividades rotineiras

sentidas pelos adolescentes frente a doenca oncoldgica.

Bem, no comeco da doenga, para o adolescente é muito dificil, porque o adolescente,
normalmente ele ja faz tudo sozinho. Ele ja 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 ndo vé pessoas e tal. (A5)

Porque eu nao tenho que fazer nada. Mudou a rotina. Tenho que ir de la para ca de
carro para fazer o tratamentol...]. (A8).

Assim, pode-se perceber o impacto que o adoecimento por cancer provocou na vida
dos adolescentes. Reforgando esses achados, Silva, Vechia e Braga (2016) mencionam que 0

adolescente, ao viver a doenca, vé-se obrigado a separar-se das atividades do seu grupo social
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e de seus interesses momentaneos. Eles percebem que ndo podem realizar determinadas
atividades por causa das limitaces que a doencga e o tratamento lhe impdem.
Ha também relatos que se referem a interrupcdo de atividades que eram praticadas

pelos adolescentes antes do processo de adoecimento.

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

[...]Entéo eu tive que parar de fazer o que eu gostava de fazer. Eu dangava balé...por,
claro, por um tempo. Até as minhas pernas voltarem a ter o comando delas préprias.
E...assim...¢ muito dificil (A3)

Eu antes de fazer essa cirurgia (amputagdo) agora que eu ndo posso, ndo estou
podendo mais andar, eu saia bastante. Eu ia ao cinema, eu ia ao shopping...ia andar
com minha mée, com meus irmaos, minha namorada. la bastante ao shopping, ao
cinema. (...) (A4)

[...] Eu ndo fago mais balé (A8).

Nesse sentido, pode-se depreender, nas falas acima, o sofrimento vivido pelos
adolescentes, em funcdo de ter que interromper suas atividades esportivas, de danca e ou
sociais em funcdo de seu quadro clinico.

A esse respeito, Matos et al. (2016) apontam que com a evolugédo da doenca, surgem
dificuldades para a realizagdo de atividades e, com isso, 0 adolescente se frustra diante das
impossibilidades que véo surgindo. O paciente que, até entdo, vivenciava uma vida “normal”,
produtiva perde suas funcdes e, perante as limitacGes, torna-se dependente. Tal fato pode
levar o adolescente a uma crise existencial, uma vez que esta em uma fase da vida de busca de
autonomia e independéncia e, repentinamente, percebe-se limitado e dependente para
atividades basicas, como levantar-se sozinho. Essas restri¢cdes podem se tornar um transtorno,
pois estes ndo podem explorar tudo o que esta a se a sua volta.

As dificuldades para frequentar as aulas e o afastamento do ambiente escolar também

emergiram nos relatos dos adolescentes como fatores geradores de sofrimento.

No momento eu estou parado. Tem 4 anos que eu estou parado. Ano passado eu
tentei voltar no comeco do ano. Ai eu fiquei dois ou trés meses estudando. S6 que ai
eu descobri que minha doenca voltou, ai eu tive que parar de novo e ai estou até hoje
sem estudar. Ai eu parei no segundo ano e tem o segundo e terceiro ano. (A4)

[...] ndo posso ir para a escola...entdo...6... ndo tenho palavras para descrever,
sabe?(A6)

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



65

Assim, foi possivel evidenciar que o fato de possuir uma doenca oncoldgica traz para
o0 adolescente além de modificagcGes em suas vidas, o afastamento do cenério escolar.

A este respeito, segundo Vieiro et al. (2014), ao viver o cancer, o adolescente deixa de
vivenciar situagcdes importantes para o desenvolvimento humano, como o contato com 0s
colegas e professores. Sua rotina escolar é interrompida devido ao tratamento, efeitos
colaterais e frequentes internagoes.

Por ndo poder frequentar a escola com regularidade, o adolescente tem um prejuizo do
rendimento. Esse fato pode resultar em sentimento de inferioridade. Nesse sentido, é
importante que a equipe de enfermagem planeje um cuidado de forma integral, visando a
atender as demandas de seu desenvolvimento e o retorno dele para o seu meio social, que
aqui, especificamente, é a escola (GOMES, 2013).

Vale ressaltar que o acompanhamento escolar da crianca/ adolescente hospitalizado é
assegurado por meio da Politica Nacional de Educacdo Especial, de 1994, através da insercéo
da classe hospitalar. Essa pratica pedagogica ocorre em ambientes de tratamento de salde e
tem por objetivo garantir a continuidade do ensino formal e do desenvolvimento cognitivo,
além da manutencdo do vinculo com as escolas por meio de um curriculo flexibilizado e/ ou
adaptado. Portanto, o acesso a educacéo € um direito previsto pela lei e, em situagcdes em que
0 contexto impossibilita a frequéncia escolar, como ocorre diante das repetitivas internacoes
dos adolescentes com doenca crdnica, aqui, no caso o cancer, 0 processo de aprendizado deve
ser promovido e incentivado (SCHNEIDER; MARTINI, 2011).

Desse modo, indo ao encontro da teoria de Peplau, reforca-se a necessidade de o
enfermeiro procurar estimular o seguimento aos estudos e a frequéncia escolar por meio de
uma comunicacdo efetiva com o adolescente e sua familia, empregando a educacdo em saude
como forma de prepara-los nesse processo e promovendo um ambiente propicio a
implantacdo da classe hospitalar quando for o caso (VIERO et al., 2014).

Outro aspecto retratado na fala de um dos adolescentes esteve relacionado ao medo de

n&o ser aceito e de ser discriminado pelas pessoas ao seu redor em funcéo de sua doenca.

Entdo, eu fiquei ali morando (Casa Ronald) 1ano e 7meses. E, ali, eu ndo queria sair
dali. Eu ndo queria ir para a rua. N&o 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 alteracdes, dentre elas a fisica. Essas
alteracdes refletem-se nas mudancas de sua autoimagem. Muitos adolescentes enfrentam

dificuldade com a chegada dos pelos pubianos e axilares, barba e bigode, espinhas, mudanca
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na voz e surgimento dos seios. Nos adolescentes com cancer ndo é diferente. Ao se deparar
com as alteracbes fisicas decorrentes do tratamento, como os efeitos colaterais dos
quimioterapicos que levam a alopecia, a neutropenia (que exige o uso de mascaras),
emagrecimento exagerado ou ganho de peso, tumoragdes, cicatrizes ou ainda as cirurgias que
levam & amputacdo, o adolescente se torna diferente dos demais, 0 que gera sentimento de
angustia, podendo leva-lo ao isolamento e, com isso, parar suas atividades cotidianas e
sociais, impactando ainda mais no seu desenvolvimento e nas perspectivas futuras
(MENOSSI; LIMA, 2000; CICOGNA; NASCIMENTO; DE LIMA, 2010; VIERO et al.,
2014; SILVA; VECCHIA; BRAGA, 2016).

Nesse sentido, Peplau aponta que, em geral, a doenca apresenta-se COmo uma ameaca
a seguranca, ao poder, aos sentimentos de dignidade e valor. A intensidade desses sentimentos
diminui quando o paciente, neste caso, o adolescente, identifica-se com as pessoas que 0
ajudam a sentir-se menos ameagado. Assim, a atuacdo do enfermeiro deve ser de tal forma
que o adolescente possa se sentir aceito como ele realmente é.

Essa relacdo terapéutica, desenvolvida entre enfermeiro e paciente, consiste em um
complexo instrumento de cuidado, pois permite a reintegracdo e reorganizacdo da pessoa,
possibilitando uma reflexdo para o crescimento e enfrentamento da doenca, oferecendo
seguranca e ajuda. Tais medidas oportunizam maior adesdo aos tratamentos propostos e
orienta acdes, favorecendo, também, ao profissional, adentrar no mundo do doente e ser capaz
de sentir o que o paciente sente, compreendendo suas acdes e atuando com carinho e amor
(PREARO et al., 2011).

Vale ressaltar que, quando o enfermeiro ndo desenvolve e oferece esse tipo de apoio, 0
adolescente tende a isolar-se cada vez mais. Portanto, a atuacdo eficaz do enfermeiro tem
como consequéncia um maior desenvolvimento na personalidade do adolescente (GEORGE,
2000).

4.3 Categoria 3 - Sentindo o0 apoio de pessoas significantes

Nessa categoria, 0s adolescentes retrataram a importancia do apoio da familia, mais
especificamente pai e mée, amigos, namorado(a), sogros, e de profissionais de saide no

enfrentamento da doenca oncoldgica.
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Meus pais me ajudam. Todo muito da familia também ajuda...sempre ajuda, né?
(A1)

A questdo da minha familia, eu sou super bem tratada. Eu tenho muito amor, muito
carinho do meu pai, da minha mée, tenho carinho da minha sogra, do meu sogro,
que para mim também sdo como um pai e uma méae[...] mas tudo o que eu quero eles
fazem o possivel e o impossivel para me dar. E, assim, eu amo eles, eles me amam,
cuidam super bem de mim e de minha mée. Meu pai. [...]Je meu pai faz o impossivel
para vir me ver, minha mae também faz de tudo, minha tia que fica aqui comigo.
Minha familia para mim é tudo, é a base. (A2)

[...] Minha made, principalmente, teve sempre do meu lado. Ela nunca me
abandonou. Ela sempre. Sempre foi ela. Ai, quem sempre teve comigo, sempre me
acompanhou foi minha mde. A minha mae também nunca quis me largar...nunca
quis deixar eu com outra pessoa. Nas internagdes aqui, quem ficava era minha mée.
Sempre foi eu e ela. Ela sempre do meu lado. (A4)

Conto com o apoio da minha familia também...que estd sempre me acompanhando,
[...] ¢ muito importante também. (A7)

E minha familia me ajuda. Minha familia toda me ajuda. [...] A familia me ajuda
com um monte de coisas. [...] Eles me ajudam...Eles pegam coisas quando eu digo
“pega ali para mim”. Eles fazem um monte de coisas. O pai faz comida, desce a
escada comigo nas costas. Maméde me ajuda a levantar, me ajuda a tomar banho. Me
ajuda a me vestir...tudo que existe ela me ajuda. [...] A professora de balé me
ajuda...(A8)

Tudo isso, entdo...eu...a minha mée me da forca, eu dou forca para ela, entdo assim a
gente vai passando o tempo. Ela é tudo para mim. Ela que me da forca. (A9)

Nesse sentido, nota-se nas falas acima o quanto foi marcante e valoroso o apoio de
familiares e amigos nesse momento significante na vida dos adolescentes, revelando-se como
uma importante estratégia de superacdo na vivéncia de sua doenca.

Indo ao encontro desses achados, Sanches, Nascimento, de Lima (2014) referem que a
impossibilidade de cura do adolescente leva os pais e demais familiares a dedicarem-se,
integralmente, ao cuidado, compreendendo a vulnerabilidade do mesmo diante da doenca. A
presenca dos pais permite que esses possam avaliar as necessidades de seu filho, protegendo-o
e minimizando possiveis efeitos e complicaces da doenca e do tratamento, além apoiar e
partilhar o sofrimento no cuidado paliativo.

Assim, as familias, organizam sua rotina familiar para que o enfrentamento da doenca
seja possivel. E, apesar dessa patologia expor as fragilidades do doente e mesmo do grupo
familiar, a familia busca superar tais dificuldades para poder, assim, apoiar e ajudar o
adolescente doente.

Ainda a esse respeito, entre 0s membros da familia, a figura da mae recebeu lugar de

destagque no apoio, o que pode ser observado nas falas dos adolescentes A4, A8 e A9.
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Outros membros da rede de apoio, que receberam destaque dos participantes, foram 0s
amigos e namorado(a). A presenca deles tornou-se fundamental na vida dos adolescentes,

refletindo significativamente no modo de enfrentamento de sua doenca nessa fase da vida.

E ...também... tenho bastantes amigos do meu lado, muitos amigos, em tudo quanto
é tipo de lugar, que estdo sempre comigo, sempre me ajudando, sempre mandando
mensagem, fazendo bagunca. Minha mae fica doida com a gente [...] Ah eu saio
bastante. Meu namorado ndo me deixa ficar naquele tédio, dentro de casa todo, que
geralmente acontece quando a maioria das criancas e adolescentes que comegcam 0
tratamento. (Al)

Eu gosto de ficar com meus amigos [...] (A9)

As visitas dos meus amigos, assim, sempre...alegra quando a gente estd hum leito do
hospital. (A7)

Ai depois que eu voltei para casa eu tive uma namorada. Estou com ela até hoje. Ela
me d& bastante forga. Até hoje ela continua me dando, sempre do meu lado. (A4)

E tem os amigos também, que sempre aconselham a gente e tal, com as palavras
maneiras. Sempre tem uma forga, cara. Sempre tem uma forga. (A5)

[...] Aqui, tenho amigo aquil...]. (A2)

Desse modo, a cooperacao e a aproximacdo dos amigos revelaram-se como um dos
suportes mais importantes para os adolescentes que vivem a doenca cronica.

O apoio oferecido pelos irmdos ao adolescente com doenca oncoldgica diante da
impossibilidade de cura também se revelou como uma importante estratégia no enfrentamento

do momento vivido.

[...] E meus irméos. Meu irmdo cuida de mim do jeitinho dele, mas ele est4 sempre
perguntando. E minha irmézinha, também ela fica comigo. Ela ficou dois dias 14
comigo, dormiu la comigo [...] (A2)

Meus irmaos, eu tenho dois irmdos, um mais velho e um mais novo, eles também
sempre me deram forca. (A4)

[...] meu irméo, é muito importante também. (A7)
[...] O meu irm&o deixa eu perturbar ele[...]. (A8)

Eu gosto de falar com a minha irm, meu irméo [...]. (A9)

A esse respeito, 0 estudo de Pedrosa e Valle (2000) ressalta que os irmédos que
convivem com as dificuldades do doloroso tratamento do irmé&o doente mobilizam-se no
auxilio dos cuidados a ele, procurando atuar junto aos pais no que lhe é solicitado e colocando
em préatica com maturidade as recomendacdes medicas ao irmdo doente, 0 que pode repercutir

na sua vida emocional e em suas relagdes no contexto familiar. Em muitas situacdes, eles
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assumem o controle da casa, especialmente na adolescéncia, e assumem fungdes que ndo sdo
esperadas para sua idade, na tentativa de oferecer apoio ao irmdo doente e dos pais que estéo
envolvidos no cuidado do filho que adoeceu.

Ao viver a doenca crbnica, o adolescente passa por inumeras internacgdes, rotinas de
exames e diversos tratamentos. Isso implica um contato constante com a unidade de salde, e
mais, especificamente, com os profissionais de saude, criando vinculos afetivos e de

amizades.

A enfermeira, fiz amigo aqui, Dr. L., que ele um médico muito bom. Eu conheco
praticamente todos os enfermeiros daqui. Eles séo, eles sdo pessoas muito boas. Eu
fiz amigos aqui, aqui e fora daqui. (A2)

Na fala acima, a adolescente retrata a relacdo de amizade que construiu com a equipe
de saude que a assistiu no decorrer de seu tratamento e hospitalizacdo. Reforca que 0 médico
e as enfermeiras que cuidam dela sdo pessoas muito boas e que as amizades nao
permaneceram apenas no ambiente hospitalar, mas foram para fora desse cenério.

Para adolescente com doenca oncoldgica, os profissionais que cuidam dele
representam modelos, positivos ou negativos, mas sempre importantes, que devem aceitar o
papel de mediador nesse doloroso processo de amadurecimento, sem, no entanto, desejar
substituir o papel dos pais, mesmo que estes apresentem defeitos e limitagcdes visiveis
(INSTITUTO NACIONAL DE CANCER JOSE ALENCAR GOMES DA SILVA, 2014).

A enfermagem é a categoria de profissionais de salde que tem maior contato com o
paciente. Portanto, o adolescente pode encontrar na enfermagem a confianca, que proporciona
conforto nesse momento dificil, reduzindo seus medos e anseios. Para que isso ocorra, €
importante planejar o cuidado, a fim de controlar os impactos do céncer e ter a sensibilidade
de identificar desordens fisicas, psiquica, social e espiritual, apontando para a equipe
multiprofissional quando necessario (MATOS et al., 2016).

Pelo fato de o enfermeiro estar ao lado e interagindo com o adolescente, é possivel
estabelecer uma relacdo de afinidade, de ajuda e construgcdo de vinculos de confianga, fator
essencial para um bom relacionamento interpessoal (KOZLOWSKA; DOBOSZYNSKA,
2012).

Assim, a valorizacdo da equipe de saude pelo adolescente durante o processo de
hospitalizacdo, além de funcionar como um suporte para a constru¢do do relacionamento
interpessoal, ajuda no desenvolvimento por parte do adolescente de fatores protetores para a

resiliéncia.
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4.4 Categoria 4 - Buscando o conforto em Deus

Nessa categoria, emergiram as falas que ressaltaram como a fé em Deus contribuiu

para o enfrentamento da doenca.

Porque, assim...eu fui nascida e criada na igreja evangélica, entdo eu acredito que
tudo tenha um propdsito e se isso é o que Deus quer que eu viva no momento, entao
a gente vai vivendo. (A1)

N&o reclamo que eu estou...Deus permitiu que eu ficasse doente. Eu aceitei numa
boa. Ndo questionei [...] E...eu ndo questiono nio que eu fiquei doente. “Por que
Deus? Porque logo eu?” Eu nunca fiz nada a ninguém. Tanto bandido ai matando e
estuprando e tal e ndo fica doente. Eu ndo falo isso. Eu pergunto: “para qué?”. Eu s6
quero que me mostre o motivo de eu ficar doente. Para que sirva de alguma coisa.
Para mudar a minha vida. N&o s6 a minha vida como a vida de quem esta em volta:
da minha mée, meu pai, minha namorada. (A7)

Nas falas acima, foi possivel evidenciar que os adolescentes acreditam que vivenciar o
cancer significa um proposito divino em suas vidas e que, por isso, aceitam passar por essa
situacdo, sem qualquer tipo de revolta.

Assim, a crenca de que Deus tem sempre algo melhor para suas vidas, faz com que os
adolescentes Al e A7 enfrentem de forma mais positiva a vivéncia de seu cancer.

Nas falas abaixo, os adolescentes dizem que se apegam a Deus no enfrentamento da
impossibilidade de cura da doenga oncoldgica.

Eu, assim, eu me apego primeiramente em Deus, porque eu sou evangélica [...]. E
primeiramente minha motivacao foi Deus. (A2)

Forca. Eu me apego em Deus. (A8)

Pela religiosidade também. [...] Ah, sempre orando e sempre, como eu falei,
mantendo a fé. Sempre acreditando em Deus. Entdo, assim, quando vocé |é, as
coisas de 14 (na Biblia) sempre tem um pensamento positivo e pensar que tudo vai
dar certo, como eu te falei. [...] Entdo, eu peco a Deus muita for¢a para passar por
essa fase (A5).

[...] Eu peco muito a Deus muita forga. Muita paciéncia, porque é grande essa luta.
Que ele ndo dé forcas so para mim, mas para 0s outros também que precisem e que
eu vou sair daqui curado. [...] Em Deus. Eu pego que ele me dé forgas. Tenho fé, né?
Para que com esses tratamentos. Eu peco soO...mantenho a fé em Deus. Eu peco
bastante forca. E... para quem tem e estd nessa vida...ndo desiste ndo. Mesmo que o
médico fale que ndo da mais, da sim, pois a Ultima palavra é de Deus. (A7)

Portanto, foi possivel evidenciar que, para esses adolescentes, Deus € aquele ser que

Ihes oferece forca, suporte e sustentacao diante de sua situacao existencial.
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Vale ressaltar que o exercicio da espiritualidade estd intimamente relacionado a
qualidade de vida, bem como o enfrentamento de doencas, a promocdo e a reabilitagdo da
salude. A crise existencial que ocorre ap6s a doenca pode levar o paciente a grandes
questionamentos sobre sua vida. Portanto, é necessario destacar a espiritualidade como
instrumento de promocdo da salde e compreensdo no modo como se lida e vivencia a doenca.
A espiritualidade contribui para interpretar a doenga dando um sentido e um significado a esse
acontecimento (ESPIRITO SANTO et al., 2013).

Por isso, torna-se importante ao paciente, sem possibilidade de cura, o exercicio de sua
crenga espiritual e religiosa.

Entende-se que o apoio espiritual influencia positivamente o bem-estar dos pacientes e
possibilita aos profissionais uma visdo integral da salde, ao abordar o sujeito em suas
diferentes dimensdes, superando 0 modelo biomédico, que enfatiza apenas no aspecto fisico
do processo saude-doenca e opera com uma concep¢do mecanicista do corpo e de suas
fungdes (FREIRE et al., 2017).

4.5 Categoria 5 — Enfrentando a doenca oncoldgica a partir de estratégias ladicas e de

lazer

Ante a doenca oncologica na impossibilidade de cura, 04 dos adolescentes

entrevistados revelaram suas estratégias ludicas e de lazer para superar esse dificil momento.

Em casa eu jogo bastante videogame. E 0 que eu uso para ocupar a cabeca. (A4)
Eu...tento...brincar...ndo pensar...nessa doenca muito assim, sabe? (A6)

Eu gosto de assistir minhas séries, desenho, [...] fazendo as coisas que vocé gosta,
termina que vocé esquece um pouco de doenca. Termina que isso é o que eu adoto
para terminar esquecendo um pouco disso tudo (...) Eu assisto 28 séries. Flash,
Arqueiro-verde, Goton, Super Girl, Agentes da Children, e varias outras, termina
que, mas a minha preferida é Flash...adoro assistir, ja assisti varias e varias vezes e
ainda ndo canso de assistir esta série. E a melhor. As revistas Turma da Monica
jovem é a minha preferida. Tem vérias. Estou tentando fazer a colegdo, mas...esta
faltando muitas. Mas quando da... eu leio elas. (A9)

Assim, nas falas acima, foi possivel verificar que cada individuo adota uma estratégia

diferente na tentativa de superar o sofrimento provocado pela doenca oncoldgica.
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Segundo Paula Marques et al. (2016), o ato de brincar frente a uma
doenca/hospitalizacdo € de suma importancia, pois diminui 0s receios, reorganiza 0S
sentimentos e tranquiliza o paciente. O ladico é considerado como uma forma de restaurar
todo o desequilibrio nervoso, endécrino e imunoldgico gerado pelos agressores que envolvem
a hospitalizacdo, melhorando a capacidade de resposta ao tratamento e, em consequéncia, a
superacédo da doenga.

Portanto, o uso da estratégia do ladico, no ambiente hospitalar, além de possibilitar
uma aproximacdo do mundo externo do adolescente, o permite, mesmo que por um periodo
curto, uma relagdo de interacdo com os profissionais, a familia, aléem de outros pacientes
(PAULA MARQUES et al., 2016).

Para que isso ocorra, € necessario que o enfermeiro se conscientize que o estimulo do
brincar no hospital favorece o desenvolvimento infanto-juvenil e torna o ambiente menos
aversivo e mais proximo da realidade do adolescente doente, ja que esse recurso pode ser
efetivo como fator de protecdo, ao incitar a superacdo do dificil momento vivido, mostrando-
se como uma relevante ferramenta de enfrentamento (HOSTERT; EMUNO; LOSS, 2014).

E importante salientar a relevancia de se estimular a adoc3o de estratégias lGdicas e de
lazer também no domicilio, uma vez que muitas vezes 0 paciente podera estar em sua
residéncia ou na Casa de Apoio, e ndo apenas hospitalizado.

Ainda com relacdo as estratégias de enfrentamento da doencga oncol6gica, um dos
participantes revelou a musica em suas expressdes como estratégia para amenizar seu

sofrimento.

Sim. Eu toco viol&o, canto também. Entdo isso é uma distragdo que bem...tipo...me
leva para outro mundo. (A1)

Desse modo, e indo ao encontro desses achados, o estudo de Silva, Baran e Mercés
(2016) aponta que a musica, em suas expressoes, facilita o ambiente de ludicidade, propicia
momentos de relaxamento e de alegria, amenizando a dor e o sofrimento do adolescente
hospitalizado (SILVA, BARAN; MERCES, 2016). Além disso, permite a expressdo diante
dos sentimentos profundos, do siléncio, do sofrimento, estimulando o adolescente a lidar com
as dificuldades advindas da doenga e do préprio tratamento, auxiliando-o no desenvolvimento
de estratégias de enfrentamento ao estresse vivido (IAMIM; ZAGOENL, 2011).

Fora isso, outros estudos apontam que a musica pode agir diretamente no corpo,
provocando alteracdes nos niveis pressoricos, frequéncia cardiaca e frequéncia respiratoria.

Pode atuar sobre o desconforto e auxiliar na tolerancia da dor, na reducdo da tensédo
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emocional em caso de doencas terminais e em casos de hospitaliza¢do, proporcionar cuidado,
conforto espiritual e emocional, estimulo & memoria afetiva, relaxamento, entretenimento e
criatividade, revelando-se como uma importante estratégia no coping do adolescente com
doenca oncoldgica fora de possibilidade de cura atual (NGUYEN et al., 2010; SEIKE;
GALHEGO, 2010; CRUZ et al., 2015; SILVA; BARAN: MERCES, 2016).

Nesse sentido, considerando os beneficios e os aspectos positivos evidenciados nas
falas dos adolescentes e nos resultados dos estudos acima, e em funcdo da musica, como um
tipo de terapia alternativa, geralmente ndo ser considerada na assisténcia prestada ao
adolescente com doenca oncoldgica, faz-se necessario inseri-la no processo de cuidar desse

tipo de paciente, visando a uma assisténcia integral e mais humanizada.

4.6 Categoria 6 - Superando a fase dificil da doenca

Nessa categoria, 0os adolescentes falaram sobre como é para eles superar 0 momento
dificil da doenca, revelando os modos como encararam essa situacdo e as mudancas vividas

em suas vidas para adaptar-se a essa nova realidade.

Sempre aceitei as coisas muito de boa. [...] Tudo tem suas dificuldades, mas
também, para mim, tem sido muito tranquilo. [...] Todo mundo aceitou bem a
doenga, entendeu? E tem sido tranquilo. Passei por uma fasezinha dificil agora, acho
que ha umas duas semanas atrds, mais ou menos eu estava malzona no CTI, mas
agora esta 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 s&o necessarios
ter. (A1)

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

[...] mas passando um tempo, vocé com as pessoas que vocé gosta, tudo...vocé se
distraindo, termina vocé até que esquece um pouco de qualquer doenga. [...] E...pode
ser que para algumas pessoas seja mais dificil, mas para mim até que ja acostumei.
Estes sete anos de tratamento, essas treze cirurgias que eu fiz.. .entdo eu ja estou
acostumado. [..] termina que isso é o que eu adoto para terminar esquecendo um
pouco disso tudo. Eu sei que € dificil, mas é o que é a minha medida para esquecer.
(A9)

[...] Agora que eu dei uma melhorada que eu melhorei mais um pouco. Que eu estou
saindo mais um pouco. Entdo € isso. (A5)
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Assim, nas falas acima, os adolescentes destacaram que, ap6s a fase dificil, quando
ocorre o diagnostico e a implementacdo do tratamento, ocorre a adaptacdo as rotinas impostas
pela doenca oncologica e, desse modo, tentam retomar as atividades que faziam parte da vida
“normal”, como, por exemplo, sair de casa.

Entretanto, vale ressaltar que o comportamento de resignacdo apresentado pelo
adolescente diante da doenca n&o significa aceitar o sofrimento ou a condi¢do que a vida
imp0s e cruzar os bracos. Significa, sim, entender que existe uma situacdo que nao pode ser
mudada e com o tempo tentar conviver sem revolta (SILVA; VECCHIA; BRAGA, 2016).

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
certo mais 14 na frente, e que eu vou passar por isso logo. Apesar de j& estar muito
tempo assim. Eu procuro sempre ficar na minha e acreditar que tudo vai dar certo.
As coisas negativas eu nunca adoto para mim. Nunca. Sempre pensando positivo.
(AS5)

[...] 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). N&o importa o que seja. (A6)

Acreditar no tratamento, no médico, em si mesmo e na recuperacdo é extremamente
importante e pode ajudar inclusive no resultado e na cura de diversos problemas.

Segundo Sales (2014), a esperanca € uma expectativa subjetiva de ganhos,
proporcionando significado para o adolescente portador de uma doenca que ameaca sua vida,
bem como colabora para o seu bem-estar, satisfacdo e adaptacdo aos elementos estressantes
ocasionados pelo adoecimento.

A esse comportamento apresentado pelos adolescentes, recebe-se o nome de
resiliéncia, que e entendida como a capacidade de individuos, familias ou comunidades
suportarem e reagirem a experiéncias adversas (JAMES, 1987; RUTTER, 1999).

Alguns fatores individuais podem contribuir com a resiliéncia nos adolescentes, como:
temperamento, poder de aprendizagem, estabilidade emocional, capacidade de controlar a
raiva, superar frustracOes rapidamente, autoimagem positiva, confianga, otimismo e
pensamento positivo, capacidade de resolver problemas, tomar decisdes, resolver conflitos e
administrar o estresse; além de boas competéncias sociais, tais como assertividade,
demonstracdo de preocupagéo, empatia e humor (BARANKIN, 2013).

Somado a isso também sdo importantes, para criar a resiliéncia, conscientizar 0s

adolescentes sobre vérias estratégias educativas para lidar com estresse e supera-lo, e
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incentiva-los a desenvolver um sentido de competéncia apoiado em seus talentos e
habilidades (BARANKIN, 2013).

Em se tratando de incentivar o adolescente a desenvolver comportamentos que levem
a resiliéncia, pode-se estimula-lo a ampliar suas potencialidades sociais, ensinando-lhes
competéncias bésicas de comunicagdo e resolucdo de conflitos, demonstracdo de boas praticas
sociais e comportamento positivo, como, por exemplo, o cuidado e o respeito, e incentivando
a serem assertivos (BARANKIN, 2013).

E importante que o paciente adolescente em cuidado paliativo seja resiliente, para
confrontar, superar e ressignificar, de forma verdadeira, as situacdes adversas a doenca
(RODRIGUES; POLIDORI, 2012).

Nesse sentido, de acordo com Peplau, o aprendizado do paciente deve resultar da
conduta da equipe com o proprio paciente, da interacdo que este estabelece no curso da
doenga, com 0 objetivo de produzir mudangas que influenciem, de forma positiva, em sua
salde e o tornem resiliente diante do adoecimento e de sua impossibilidade de cura
(GEORGE, 2000; FREIRE et al., 2013).

Através de uma escuta compreensiva, o enfermeiro poderd ajudar o paciente
adolescente a reconhecer seus agentes geradores de estresse, auxiliando-os e proporcionando
meios, na medida do possivel, para o enfretamento desses agentes
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CONSIDERACOES FINAIS

Ser adolescente e viver a doenca oncologica é uma situacdo inesperada repleta de
tabus, medos, estigmas, incertezas. Viver o cancer diante de sua impossibilidade de cura vai
na contramao do que se espera para um adolescente, uma vez que vive uma fase permeada de
vitalidade, em que ha uma vida inteira para se conhecer e explorar.

Viver o cancer em cuidado paliativo requer uma série de restricBes, imposicoes,
readaptacOes que vao contra o que se espera viver na fase da adolescéncia.

Desse modo, esta pesquisa procurou: desvelar a vivéncia e as estratégias de coping
junto aos adolescentes com doenca oncoldgica fora de possibilidade de cura, buscando
compreender as percepcOes desses adolescentes relacionadas ao processo de adoecimento;
descrever as estratégias de enfrentamento (coping) adotadas pelos mesmos no processo de
adoecimento e apontar a¢des de enfermagem frente a vivéncia e as estratégias de coping do
adolescente com doenca oncologica fora de possibilidade de cura atual, a luz da Teoria de
Peplau.

Assim, as questdes norteadoras do estudo puderam ser respondidas. Para a primeira:
“Quais as percepgdes do adolescente com doenca oncoldgica fora de possibilidade de cura
atual relacionados ao processo de adoecimento?”, obtiveram-se respostas descritas a seguir.

Para o adolescente viver a descoberta da doenca oncoldgica e suas consequéncias
constituiu-se em momento dificil. Nesse contexto, aflorou sentimentos de medo e incerteza
frente a esta nova realidade. Além disso, viver esse momento significou interromper sonhos e
projetos, enfrentar frequentes hospitalizacGes, idas ao hospital e vindas dele para fazer
tratamento e exames, lidar com as reacOes adversas decorrentes das terapias adotadas e com
as limitagdes em funcdo da progressao da doenca.

Representou separar-se de seu grupo social, interromper a participacdo na escola e
em determinadas atividades esportivas e de danca, situacbes estas que geraram muitos
sofrimentos.

Entretanto, receber o apoio de pessoas significantes (familiares, amigos, namorados
(as), profissionais de saude) se mostrou, para o adolescente, de grande valia no enfrentamento
dessa doenca, pois 0 ajudou a superar as dificuldades vividas nessa fase de sua vida.

A segunda questdo norteadora do estudo “Quais sdo as estratégias de enfrentamento

(coping) adotadas pelo adolescente com doenca oncologica fora de possibilidade de cura atual
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no processo de adoecimento?” pode ser respondida na medida em que o adolescente foi
relembrando os mecanismos utilizados por ele para melhor lidar com essa situagéo vivida.

Diante da doenca oncoldgica, os adolescentes buscam ter fé em Deus, acreditar no
tratamento, na equipe de satde e em si mesmos. Buscam distrair-se com mausica, canto, jogos,
brincadeiras e leitura de gibis.

Nesse contexto, mostram-se resignados e resilientes diante da condicdo de
impossibilidade de cura, superando a fase dificil da doenca e retomando, aos poucos, e na
medida do possivel, suas atividades habituais.

Assim, diante dos resultados deste estudo, torna-se importante que estas reflexdes
sejam levadas a prética, especialmente nos campos de atuacdo onde o enfermeiro exerce o
cuidado ao adolescente com doenca oncoldgica fora de possibilidade de cura atual.

Ainda no que se refere a assisténcia, destaca-se que conhecer a vivéncia e 0 coping
do adolescente com doenca oncoldgica fora de possibilidade de cura atual € importante no
sentido de que o enfermeiro que atua neste cenario de cuidado, possa pratica-lo de uma forma
mais assertiva e humanizada, a partir do contexto vivencial de cada um, contemplando os
multiplos aspectos que envolvem desde o “dificil momento do diagnostico do cancer” até as
estratégias de enfrentamento adotadas com a finalidade de superacdo da delicada situacao
vivida.

A esse respeito, conhecer o coping do adolescente portador de cancer no
enfrentamento da impossibilidade de cura é relevante, pelo fato de o enfermeiro poder tracar
sua conduta e orientar os demais membros de sua equipe, além da equipe multiprofissional,
para um cuidado que vise a atender as necessidades bioldgica, psiquica, social, espiritual e/ou
religiosa do paciente e de sua familia, em consonancia com os objetivos terapéuticos da
filosofia paliativista.

Nessa perspectiva, € necessario que o enfermeiro possibilite um espago onde sejam
aceitas e estimuladas as praticas que levem o adolescente a tentativa de superacdo do
sofrimento do dificil momento vivido. No que diz respeito as estratégias religiosas e/ou
espirituais, o profissional deve auxiliar o paciente a encontrar os seus recursos para lidar com
situacbes de estresse e de sofrimento advindas da doenga oncoldgica diante da sua
impossibilidade de cura, favorecendo o exercicio da espiritualidade e/ou religiosidade sempre
que possivel.

Quanto as préaticas que favorecem a distracdo e lazer, o enfermeiro precisa também
estimula-las e criar ambientes, no caso da hospitalizagdo e do atendimento ambulatorial, que

propiciem a sua realizacdo, visto que o ludico proporciona bem-estar, diminui o estresse e
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muda a perspectiva dos pacientes. Caso 0 paciente esteja em acompanhamento no domicilio, o
enfermeiro deve orientar o paciente e a familia sobre a importancia da manutencdo das
atividades de lazer nessa fase da vida, respeitando os limites da doenca.

Ainda no campo do cuidado, o enfermeiro necessita, por meio de sua escuta atentiva
e observagdes, verificar os fatores que causam sofrimento e angustia ao paciente, auxiliando-
0, quando possivel, a soluciona-los e a sana-los.

Ressalta-se que, por ser o profissional que mais vivencia a realidade de cuidado e
orientacdes ao paciente adolescente com neoplasia sem possibilidade de cura e sua familia,
cabe ao enfermeiro valorizar esse cuidado, promovendo meios, a fim de favorecer a reflexdo
dos sujeitos envolvidos acerca do que é possivel fazer na tentativa de minimizar o sofrimento
vivido, preservando sua individualidade e possibilitando praticas que possam levar ao
conforto e a qualidade vida.

A esse respeito, 0 uso da Teoria de Enfermagem do Relacionamento Interpessoal de
Hildegard Peplau revelou-se como um importante instrumento para uma assisténcia de
enfermagem qualificada, uma vez que subsidiou a percepcao dos fatos de modo a direcionar o
planejamento e determinar as intervencdes de enfermagem da melhor maneira possivel junto
ao adolescente com doenca oncoldgica sem possibilidade de cura. Considerando-se que as
fases do relacionamento enfermeira-paciente, em Peplau, entrelagam-se e se sobrepdem,
observou-se que, nessa teoria, 0 relacionamento interpessoal inicia-se na fase de orientacao
que ocorre quando o enfermeiro se aproxima do paciente adolescente e o escuta, a fim de
identificar sua “necessidade percebida”, podendo auxilid-lo a desenvolver as estratégias que
pode adotar no sentido de promover um melhor enfretamento da situacdo vivida, buscando
uma adaptacdo da condicdo que ndo pode ser mudada, mas que pode ser enfrentada com
menos sofrimento. Na fase da identificacdo, o enfermeiro e o paciente tornam-se mais intimos
e 0 paciente adolescente comega a perceber que é capaz de lidar com seus problemas. Em
seguida, na exploracdo, o enfermeiro pela escuta, aceitagdo, ensino e interpretacdo apresenta
0s servicos disponiveis e 0 ajuda a perceber e a colocar em prética suas estratégias de coping
para auxilia-lo a enfrentar a situacao vivida. E, por ultimo, na fase da resolugdo, o enfermeiro
favorece a mobilizagdo de recursos internos e suportes externos para o paciente enfrentar a
fase da doenca que lhe causa sofrimento. Nessa fase, ambos devem desfazer o relacionamento
terapéutico construido.

Em relacdo ao ensino, considerando que a assisténcia em enfermagem ao adolescente
com doenga oncoldgica em cuidado paliativo é uma area pouco explorada e permeada por

tabus, além da demanda epidemiologica no cenario atual, faz-se necessaria a abordagem da



79

teméatica durante o periodo académico do curso de graduagdo em Enfermagem,
desconstruindo a ideia de que a formacdo deve ser voltada para a cura. Este estudo traz
importantes contribuicdes uma vez que o material possibilita uma melhor compreensdo de um
cuidar individualizado, no qual o futuro enfermeiro possa considerar a vivéncia e o coping do
adolescente no enfrentamento do cancer fora de possibilidade de cura.

Em relagdo a pesquisa, este estudo ndo se encerra neste momento. Com isso, sugere-
Sse que novas pesquisas, que abordem a tematica da vivéncia do adolescente no enfrentamento
da doenca oncoldgica fora de possibilidade de cura atual, sejam realizadas, contribuindo para
o conhecimento cientifico na area de satde da crianca e do adolescente.

Por fim, este estudo tem por objetivo também contribuir para o conhecimento
produzido na Linha de Pesquisa “Fundamentos Filosoficos, Tedricos e Tecnoldgicos do
Cuidar em Saude e Enfermagem” do Programa de Pds-graduacdo stricto sensu da Faculdade
de Enfermagem/UERJ.
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APENDICE A — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para os Familiares

Universidade do Estado do Rio de Janeiro
Centro Biomédico
Faculdade de Enfermagem

Titulo da pesquisa: A vivéncia e coping de adolescente que se encontra na fase atual da
doenca oncolégica Mestranda: Tuani Magalhdes Guimaraes
Orientadora: Prof?. Dr Sandra Teixeira de Aradjo Pacheco

Seu filho esta sendo convidado (a) a participar da pesquisa “A vivéncia e coping de
adolescente que se encontra na fase atual da doenga oncoldgica”, que possui como objetivos:
1) Compreender as percepcOes do adolescente na fase atual da doenca relacionadas ao
processo de adoecimento; 2) Descrever as estratégias de enfrentamento (coping) adotadas
pelos adolescentes na fase atual da doenca no processo de adoecimento.

A participacdo do seu filho (a) ndo interfere de nenhuma forma no acompanhamento
realizado aqui na Instituico.

A participacdo do seu filho (a) consistird em responder algumas perguntas de uma
entrevista, que serdo gravadas e posteriormente transcritas. Apenas a pesquisadora e a sua
orientadora terdo acesso as gravacgdes gque serdo guardadas por cinco anos €, em seguida, serdo
destruidas. Caso necessite, poderdo ser marcados encontros para respostas ou esclarecimentos
de qualquer divida acerca da pesquisa.

Se quiser, vocé podera suspender a autorizacdo da participacdo do seu filho (a) a
qgualguer momento e se retirar da pesquisa a qualquer momento, sem que isso lhe traga
prejuizos. Os resultados da pesquisa serdo tornados publicos em trabalhos e/ou revistas
cientificas. Sera mantido o carater confidencial de todas as informacGes ao adolescente, para
tanto utilizaremos nome ou apelido escolhido por ele (ela) para identificarmos as informacoes
cedidas por ele (ela).

A participacdo do estudo nédo oferece riscos ao seu filho (a) do ponto de vista fisico,
mas ele poderd se sentir desconfortavel ao compartilhar informacGes pessoais ou
confidenciais, ou se sentir incomodado em falar durante a entrevista e caso ele (a) queira, a

qualquer momento pode se retirar, ndo havendo nenhum prejuizo para ele (a).

Rubrica do responsavel pelo participante Rubrica do Investigador responsavel
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Em caso de desconforto emocional seu ou do seu filho (a), vocé podera ser atendido
(@) pela psicéloga Nina Gomes Costa, telefone (21) 98442-9097 que compde a equipe. Ou
ainda, se vocé tiver alguma davida ou desejar mais informacGes sobre o estudo podemos a
qualquer momento conversar sobre ela ou vocé pode entrar em contato conosco através dos
telefones (21) 986494386 Tuani Magalhdes Guimardes e/ou Sandra Teixeira de Araujo
Pacheco (21) 98644-8089.

Este documento sera elaborado em duas vias, uma para VOcé e a outra sera arquivada
pelo pesquisador. Em qualquer momento da pesquisa vocé podera fazer qualquer
questionamento diretamente a pesquisadora através do Programa de Pds-Graduacdo em
Enfermagem da Universidade do Estado do Rio de Janeiro (PPGENF — UERJ), situado a Rua
Boulevard 28 de Setembro, n® 157, sala 702, Vila Isabel, telefone 2587-6335, ou Comité de
Etica (COEP/UERJ). Endereco: Rua S&o Francisco Xavier 524, Bl E 3° andar Sl. 3018.
Maracand. Rio de Janeiro. RJ. Telefone: (21) 2334-2180. E-mail: ética@uerj.br no horario de
atendimento de 09:00 as 16:00 horas; ou ainda ao Comité de Etica em Pesquisa em Seres
Humanos do Instituto Nacional do Cancer José Alencar Gomes da Silva (INCA) situado a
Rua do Resende, 128, sala 203, Centro do Rio de Janeiro, telefone: (21) 3207-4550/4556,

endereco eletrdnico: cep@inca.gov.br e horéario de funcionamento (de segunda a sexta-feira,

das 8h as 17h). Para contato telefénico, serd disponibilizado pela pesquisadora um cartdo

telefénico contendo 20 unidades.

Eu, ,RG

declaro ter sido informado @) e permito a participacao de

como voluntario (a), da pesquisa acima descrita.
Rio de Janeiro, de de201

Assinatura do responsavel:

Assinatura do pesquisador:

Rubrica do responsavel pelo participante Rubrica do investigador responsavel
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APENDICE B — Termo de Assentimento

Universidade Estado do Rio de Janeiro
Centro Biomédico
Faculdade de Enfermagem

Titulo da pesquisa: A vivéncia e coping de adolescente que se encontra na fase atual
da doenca oncoldgica

Mestranda: Tuani Magalhdes Guimaraes

Orientadora: Profé. Dr2, Sandra Teixeira de Araujo Pacheco

Vocé estd sendo convidado (a) a participar desta pesquisa. “A vivéncia e coping de
adolescente que se encontra na fase atual da doenga oncoldgica” Por meio deste estudo
qgueremos:1) Compreender suas percep¢des sobre a fase atual da doenca relacionadas ao
processo de adoecimento; 2) Descrever as estratégias de enfrentamento (coping) que vocé
adota na fase atual da doenca no processo de adoecimento.

Vocé ndo precisa participar da pesquisa se ndo quiser, € um direito seu, portanto, ndo
tera nenhum problema se desistir.

Vocé ndo tera nenhum gasto ou ganho financeiro ao participar desse estudo.

Ninguem saberd que vocé esta participando da pesquisa, ndo falaremos a outras
pessoas, e também ndo daremos a estranhos as informacdes que vocé nos der.

Os resultados da pesquisa serdo tornados publicos em trabalhos e/ou revistas
cientificas. Serd mantido o carater confidencial de todas as suas informacdes, para tanto
utilizaremos nome ou apelido escolhido por vocé para identificarmos suas informacdes.

Sua participacdo do estudo ndo oferece riscos do ponto de vista fisico, mas vocé
poderd se sentir desconfortavel ao compartilhar informagdes pessoais ou confidenciais, caso
se sinta incomodado em falar durante a entrevista poderd a qualquer momento se retirar da

pesquisa, ndo havendo nenhum prejuizo para voce.

Rubrica do participante Rubrica do Investigador responsavel
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Em caso de desconforto emocional, vocé podera ser atendido (a) pela psicologa Nina
Gomes Costa, telefone (21) 98442-9097 que compde a equipe. Ou ainda, se vocé tiver alguma
duvida ou desejar mais informac@es sobre o estudo podemos a qualquer momento conversar
sobre ela ou vocé pode entrar em contato conosco através dos telefones (21) 986494386 Tuani
Magalhdes Guimardes e/ou Sandra Teixeira de Araljo Pacheco (21) 98644-8089.

Este documento sera elaborado em duas vias, uma para vocé e a outra serd arquivada
pelo pesquisador. Em qualquer momento da pesquisa vocé podera fazer qualquer
guestionamento diretamente a pesquisadora através do Programa de PoOs-Graduacdo em
Enfermagem da Universidade do Estado do Rio de Janeiro (PPGENF — UERJ), situado a Rua
Boulevard 28 de Setembro, n® 157, sala 702, Vila Isabel, telefone 2587-6335, ou Comité de
Etica (COEP/UERJ). Endereco: Rua S&o Francisco Xavier 524, Bl E 3° andar Sl. 3018.
Maracana. Rio de Janeiro. RJ. Telefone: (21) 2334-2180. E-mail: ética@uerj.br no horario de
atendimento de 09:00 as 16:00 horas; ou ainda Comité de Etica em Pesquisa em Seres
Humanos do Instituto Nacional do Cancer José Alencar Gomes da Silva (INCA) situado a
Rua do Resende, 128, sala 203, Centro do Rio de Janeiro, telefone: (21) 3207-4550/4556,

endereco eletrbnico: cep@inca.gov.br e horario de funcionamento (de segunda a sexta-feira,

das 8h as 17h). Para contato telefénico, serd disponibilizado pela pesquisadora um cartéo
telefénico contendo 20 unidades.

Eu, , RG

declaro ter sido informado (a) e concordo em participar, como voluntério (a), da pesquisa
acima descrita.

Rio de Janeiro, de de201 .

Assinatura do entrevistado:

Assinatura do pesquisador:

Rubrica do participante Rubrica do Investigador responsavel


mailto:�tica@uerj.br
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APENDICE C — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para o Adolescente (18 anos)

Universidade Estado do Rio de Janeiro
Centro Biomédico
Faculdade de Enfermagem

Titulo da pesquisa: A vivéncia e coping de adolescente que se encontra na fase atual da
doenca oncolégica

Mestranda: Tuani Magalhdes Guimaraes

Orientadora: Profé. Dr? Sandra Teixeira de Araujo Pacheco

Vocé esta sendo convidado (a) a participar desta pesquisa; “A vivéncia e coping de
adolescente que se encontra na fase atual da doenga oncoldgica”. Por meio deste estudo
queremos: 1) Compreender suas percepcdes sobre a fase atual da doenca relacionadas ao
processo de adoecimento; 2) Descrever as estratégias de enfrentamento (coping) que vocé
adota na fase atual da doenca no processo de adoecimento.

Vocé ndo precisa participar da pesquisa se nao quiser, € um direito seu, portanto, ndo
tera nenhum problema se desistir.

Vocé ndo terd nenhum gasto ou ganho financeiro ao participar desse estudo.

Ninguém saberd que vocé esta participando da pesquisa, ndo falaremos a outras
pessoas, e também ndo daremos a estranhos as informacgdes que vocé nos der.

Os resultados da pesquisa serdo tornados publicos em trabalhos e/ou revistas
cientificas. Serd mantido o carater confidencial de todas as suas informagdes, para tanto
utilizaremos nome ou apelido escolhido por vocé para identificarmos suas informacGes.

Sua participacdo do estudo nao oferece riscos do ponto de vista fisico, mas vocé
podera se sentir desconfortavel ao compartilhar informacdes pessoais ou confidenciais, caso
se sinta incomodado em falar durante a entrevista poderd a qualquer momento se retirar da

pesquisa, ndo havendo nenhum prejuizo para vocé.

Rubrica do participante Rubrica do Investigador responsavel
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Em caso de desconforto emocional, vocé podera ser atendido (a) pela psicologa Nina
Gomes Costa, telefone (21) 98442-9097 que compde a equipe. Ou ainda, se vocé tiver alguma
duvida ou desejar mais informac@es sobre o estudo podemos a qualquer momento conversar
sobre ela ou vocé pode entrar em contato conosco através dos telefones (21) 986494386 Tuani
Magalhdes Guimardes e/ou Sandra Teixeira de Araujo Pacheco (21) 98644-8089.

Este documento sera elaborado em duas vias, uma para vocé e a outra sera arquivada
pelo pesquisador. Em qualquer momento da pesquisa vocé podera fazer qualquer
guestionamento diretamente a pesquisadora através do Programa de P6s-Graduacdo em
Enfermagem da Universidade do Estado do Rio de Janeiro (PPGENF — UERJ), situado a Rua
Boulevard 28 de Setembro, n® 157, sala 702, Vila Isabel, telefone 2587-6335, ou Comité de
Etica (COEP/UERJ). Endereco: Rua S&o Francisco Xavier 524, Bl E 3° andar Sl. 3018.
Maracana. Rio de Janeiro. RJ. Telefone: (21) 2334-2180. E-mail: ética@uerj.br no horéario de
atendimento de 09:00 as 16:00 horas; ou ainda ao Comité de Etica em Pesquisa em Seres
Humanos do Instituto Nacional do Cancer José Alencar Gomes da Silva (INCA) situado a
Rua do Resende, 128, sala 203, Centro do Rio de Janeiro, telefone: (21) 3207-4550/4556,

endereco eletrénico: cep@inca.gov.br e horario de funcionamento (de segunda a sexta-feira,

das 8h as 17h). Para contato telefénico, sera disponibilizado pela pesquisadora um cartdo
telefénico contendo 20 unidades.

Eu, '
RG declaro ter sido informado (a) e concordo em

participar, como voluntario (a), da pesquisa acima descrita.
Rio de Janeiro, de de201 .

Assinatura do entrevistado:

Assinatura do pesquisador:

Rubrica do participante Rubrica do Investigador responsavel
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APENDICE D — Roteiro de Entrevista para o Adolescente

UNIVERSIDADE DO ESTADO DO RIO DE JANEIRO
CENTRO BIOMEDICO
FACULDADE DE ENFERMAGEM

Identificacdo do adolescente

Entrevista niimero:

Idade:

Sexo:

Escolaridade:

Diagndstico:

Data:

Hora de inicio da entrevista: Hora de término da entrevista:

Cadigo:

Questdes orientadoras de entrevista:

v Como ¢ para vocé (adolescente) estar vivendo essa doencga?

v Quais as estratégias que vocé adota para enfrentar esta fase da doenca que vive no
momento.



ANEXO A - Parecer consubstanciado do CEP-UERJ

UERJ - UNIVERSIDADE DO ™ PlotaPormoa
ESTADO DO RIO DE JANEIRO; asil

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADDS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: A vivéncia e coping de adolescente que se encontra na fase atual da doenga

oncolagica
Pesquisador: tuani magalhdes guimardes
Area Tematica:
Versdo: 1

CAAE: TOB54217.1.0000.5282
Instituigao Proponente: Faculdade de Enfermagem da UERJ
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADDS DO PARECER

Mumero do Parecer: 2.177.146

Apresentagdo do Projeto:

Mo Brasil, o obito por neoplasia cormmesponde, na faixa etaria de 1 a 18 anos, a quarta e quinta causas de
morte para o sexo masculing e femining, respectivamente.

Diante deste diagndstico, o adolescente ao vivenciar a doenga crinica, deixa de viver as mudangas e
rotinas que s3o fipicas de sua fase de desenvolvimento e passa a condigdo que a doenga lhe imputa. Em
geral, ocorrem modificagies das mais diversas crdens: na rotina escolar e social, no desenvolvimento
afetive & sexual, alteracio da imagem corporal e, quando as possibilidades de tratamento curativos se

esgotam e se instalam os cuidados paliatives, ocome o enfrentamento da morte.

O adoecimento pelo cincer traz grande impacto em qualquer etapa da vida, seja na infancia, adolescéncia,

fase adulta ou na velhice. Para o adolescente, em especial, o choque se estende a sua familia e aos
amigos, pois & uma fase em que se busca com intensidade a aproximago com seus pares & & uma etapa
que prepara o individuo para a fase adulta. Diante da noticia e do diagnastico esses se calam, até mesmo
como uma forma de negagio de tudo que o tratamento sera capaz de provocar. Diante do contato constate
com agentes estressores, o adolescente pode apresentar reagies que sio conhecidas comeo manifestagbes

de temporalidade. Elas podem ser fisicas, como dores de barriga, tremeres, choro, taguicardia, diameia,

boca seca, dificuldade para

Endersgo; Rua S3o Francisco Xawvier 524, BL E 3and. 513018

Balrra: Maracand CEP: 20.553-900
UF: R Municiplo: RID DE JANEIRC
Telefone: ([21)2334-2150 Fax- (21)2334-2180 E-mall: atica@uer] b
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UERJ - UNIVERSIDADE DO ) Plataforma
ESTADO DO RIO DE JANEIRO; asil

Connuagio do Farecer: 2.177.346

respirar e sudorese. Para lidar com as circunstancias adversas e estressantes que a progressio da doenga
e sua impossibilidade de cura provocam, os adolescentes utilizam um conjunto de estratégias cognitivas ou
comportamentais que s3o chamadas de coping.

O presente estudo, que & um trabalho de Mestrado, tem como objetivos: compreender as percepgies do
adolescente com doenga oncologica fora de possibilidade de cura atual relacionados ao processo de
adoecimento; e descrever as estratégias de enfrentamento (coping) adotadas pelos adolescentes com
doenga oncoldgica fora de possibilidade de cura atual no processo de adoecimento. Trata-se de uma
pesquisa exploratoria com abordagem gualitativa. O instrumento de coleta a ser utilizada & a entrevista
semiestruturada que terd como cenario para sua aplicagio o ambulatdrio de pediatria de um hospital plblico
federal especializado em doenga oncologica, localizado no municipio do Rio de Janeiro. Os participantes do
estudo serdo adolescentes com doenga oncoldgica fora de possibilidade de cura atual em acompanhamento
no ambulatério.

Dbjetivo da Pesquisa:

Objetivo Primdéria:

Compreender as percepgies do adolescente com doenga oncologica fora de possibilidade de cura atual
relacionados ao processo de adoecimento

Objetivo Secundario:

Descrever as estratégias de enfrentamento (coping) adotadas pelos adolescentes com doenga oncologica
fora de possibilidade de cura atual no processo de adoecimento.

Avaliagio dos Riscos e Beneficios:

O projeto ndo oferece riscos do ponto de vista fisico, mas o voluntario podera se sentir desconfortavel ao
compartilhar informagdes pessoais ou confidenciais e caso ele se sinta incomodado em falar durante a
entrevista, podera a qualquer momento, se retirar da pesquisa e contar com o apoic da psicologa que
compie a equipe de pesquisa.

N&o hé beneficios diretos para os participantes, mas o trabalho podera gerar subsidios importantes para os
profissionais de salde, visto que conhecerdo esta realidade.

Comentirios e Consideragtes sobre a Pesquisa:

A pesquisa esta bem apresentada e contém itens essenciais para o seu entendimento e avaliagio de
possiveis riscos.

O cronograma esta adequado.

O orgamento foi apresentado.

Enderego:  Rua 530 Franciseo Xavier 524, BL E Fand. 513018

Balrmo: Maracand CEP: 20.5553-900
UF: R Municipio: R0 DE JANEIRD
Telsfone: {21)2334-2150 Fao (21)2334-2180 E-mall: aticagiuer].br

Prigarea (12 dm B4

100



101

UERJ - UNIVERSIDADE DO Plotaformo
ESTADO DO RIO DE JANEIRO; asil

Confinuscio do Fanecer. 2177146

O questionario apresentado esta adequado aos propdsitos da pesquisa e nio apresenta teor com conflitos
éticos.

Consideragtes sobre os Termos de apresentagio obrigatoria:

A folha de rosto esta devidamente assinada e carimbada pela diretora da Faculdade de Enfermagem.

Faoi apresentado um Termo de compromisso do pesquisador devidamenie assinado e se compromentendo a
seguir as diretrizes da Morma 4068/12.

Foram apresentados 3 modelos de TCLE: um termo de assentimento para menores; um TCLE para

familiares e outro para os adolescentes, que contemplam todos os itens da Morma 466712,

Recomendagies:

Mo ha.

Conclustes ou Pendéncias e Lista de Inadequagtes:

Ante o exposto, a COEP delfiberou pela aprovagio do projeto, visto que ndo ha implicagies &ticas.
Consideragdes Finais a critério do CEP:

Faz-se necessaric apresentar Relatdrio Anual - previsio para julhe de 2018. A COEP devera ser informada
de fatos relevantes que alterem o curse normal do estudo, devendo o pesquisador apresentar justificativa,
caso o projeto venha a ser interrompido efou os resultados ndo sejam publicados.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documents Arquivo Postagem Aurtor Situagio
Informagbes Basicas |PB_INFORMACOES_BASICAS DO P | D&O72M7 Acaitn
do Projeto ROJETO 054881, pdf 15:55:11
Cutros Entrevista.docx D8/O7207T |tuani magalhdes Aceitn

15:53:57 |guimaries
Outros Carta_resposta_Comite_Etica_Inca_JUI | D8/O7/2017 (twani magalhdes Aceito
ho17docx. docx 15:50:27  |guimaraes
Outros formulario. pdf D8/07207T |tuani magalhdes Aceitn
15:48:34  |guimaries
TCLE / Termos de  |termo_de_consentiments_adolescente_ | 08072017 [twani magalhdes Aceito
Assentimento / 18_anos.doc 15:42:54 |guimardes
Justificativa de
Auséncia
TCLE! Termos de  |termo_consentimento_familiar. docx DEM72017 |tuani magalhies Acaito
Assentimento / 15:42:41  |guimardes

Endersgo: Rua S3o Francisco Xawvier 524, BL E 3and. 513018

Balrro: Maracand CEP. 20.553-900
UF: R Municiplo: R0 DE JANEIROD
Talefone: (21)2334-2150 Fax: (21)2334-2180 E-mall: stcafuer).br
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UERJ - UNIVERSIDADE DO

ESTADO DO RIO DE JANEIRO;

SBrad

Justificativa de terma_consentimento_familiar. docx DEMOT2MT [twani magalhdes Aceito

Ausencia 15:42:41 |guimar3es

TCLE! Termos de  |terma_assentimento_docx DEMO72MT [twani magalhdes Aceito

Assentimento / 15:42:20 |guimaries

Justificativa de

Auséncia

Projeto Detalhado /| projeto_revisao_junho17.docx DE/7/2017 |tuani magalhaes Aceitn

Brochura 15:42:00 |guimardes

Investigador

Cronograma cronograma.docx DEMO72MT [twani magalhdes Aceito
15:41:53  |guimaries

Orgamento Orcamento.docx 60727 (tuani magalhdes Aceito
15:41:08  |guimaries

D-Ed-aral;ﬁcl de TERMOS_COMPROMISSO_INCA pdf DE/D72017 |twani magalhies Aceito

Pesquisadores 15:40:50 |guimaries

Folha de Rosto julhc_Folha_rosto_Scan.pdf DE/7/2017 |tuani magalhaes Aceitn
15:40:24 |guimaries

Situagac do Parecer:

Aprovado

Mecessita Apreciagdo da CONEP:

Nao

Endersgo: Rua S3o Francisco Xawvier 524, BL E 3and. 513018

Balrro: Maracand
UF: R
Telefona: (21)2334-2150

RIO DE JANEIRO, 18 de Julho de 2017

Assinado por:
Patricia Fernandes Campos de Moraes
[{Coordenador)

CEP: 20.559-900

Municiplo: R0 DE JANEIRD

Fax (2123342180

E-mall: eticaguer b
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ANEXO B — Parecer consubstanciado CEP-INCA

o’ ~,  INSTITUTO NACIONAL DE

( I N CA CANCER JOSE ALENCAR W me
GOMES DA SILVA - INCA

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
Elaborado pela Instituigdo Coparticipante

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesguisa: A vivéncia e coping de adolescente gue se emcontra na fase atual da doenga

oncolagica
Pesquisador: tuani magalhdes guimaries
Area Tematica:
Versdo: 1

CAAE: TOB54217.1.3001.5274
Instituigio Proponente: Faculdade de Enfermagem da UERJ
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Mumero do Parecer: 2.181.280

Apresentagio do Projeto:

Conforme Pareceres Consubstanciado do CEP-INCA de numeros 2.023.382 e 2.148.345, datados,
respectivamente de 19 de abril de 2017 e 28 de Junho de 2017.

Dbjetivo da Pesquisa:

Conforme Pareceres Consubstanciado do CEP-INCA de nimeros 2.023.382 e 2 148345, datados,
respectivamente de 19 de abril de 2017 e 28 de Junho de 2017.

Avaliagio dos Riscos e Beneficios:

Conforme Pareceres Consubstanciado do CEP-INCA de numeros 2.023.382 e 2.148.345, datados,
respectivamente de 19 de abril de 2017 e 28 de Junho de 2017.

Comentarios e Consideragbes sobre a Pesquisa:

Conforme Pareceres Consubstanciado do CEP-INCA de nimeros 2.023.382 e 2 148345, datados,
respectivamente de 19 de abril de 2017 e 28 de Junho de 2017.

Consideragtes sobre os Termos de apresentagio obrigatdria:

Conforme Pareceres Consubstanciado do CEP-INCA de numeros 2.023.382 e 2.146.348, datados,
respectivamente de 19 de abril de 2017 e 28 de Junho de 2017.

Recomendagies:

Conforme Pareceres Consubstanciado do CEP-INCA de ndmeros 2.023.382 e 2.146.348, datados,

Enderego. RLA DD RESENDE, 126 - SALA 203

Balrra: CENTRO CEP: 20231092
UF: RJ Municiplo: RID DE JANEIRC
Telefone: (2132074550 Fax  (21)3207-4555 E-mall: capinca gov.or
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CANCER JOSE ALENCAR W mo
GOMES DA SILVA - INCA

Confinuscio do Fanecer. 2.151.385

respectivamente de 18 de abril de 2017 e 28 de Junho de 2017.

Conclustes ou Pendéncias e Lista de Inadequagies:

Trata-se da andlise das respostas 4s pendéncias apontadas no Parecer Consubstanciado do CEP-INCA de
numero 2146348 datado de 20 de Junho de 2017:

1 - Mo Projeto:
1.1 - O cronograma apresentado necessita ser revisto, de modo que a coleta de dados e a analise parcial
dos dados somente sejam iniciadas apds a aprovacdo do projeto pela instituiio cendrio de estudo;

Resposta: A pesquisadora apresenta em arquivo anexo cronograma revisto.
Analise: Pendéncia atendida.

1.2 - Deve ser revista (como também na PB) a expressio de que "o estudo nio apresenta risco” acs
participantes, observado o disposto na Resolugio 486/2012, e de vez que em seguida a pesquisadora
identifica o risco potencial da intervengio proposta;

Resposta: Especialmente em arguive revisto contendo informag@es basicas do Projeto, a segdo sobre riscos
& redigida de forma mais apropriada.

Analise: Pendéncia atendida.

1.3 - No Roteiro de Entrevista (Anexo D), encontram-se interrogados dados clinicos acerca do tratamento, e
ainda informagio sobre religido de paciente, sem que tais dados estejam claramente associados as
questdes abertas abaixo. Tendo em vista inclusive a pesquisadora ter optado por um tal instrumento ao
inwés de Inventario de Coping ja validado, por exemplo, e tendo em conta as leituras relacionadas sobre o
tema, pede-se descrever melhor a construgdo do instrumental visando aos objetivos que se pretende
alcangar mediante transcrigio e analise do material.

Resposta: A pesquisadora excluiu de instrumento topicos iniciais desnecessarios, de resto ndo oferecendo
explicagio adicional sobre construgio de material.

Enderego. RLA DD RESENDE, 126 - SALA 203

Balma. CENTRO CEP: 20231092
UF: RJ Municiplo: R0 DE JANEIRD
Telefone: (2132074550 Fax  (21)3207-4555 E-mall: cepfhinca gov.or
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(i'N . INSTITUTO NACIONAL DE

CANCER JOSE ALENCAR {W mo
GOMES DA SILVA - INCA

Confinuscin do Farecer 2.151.3689

Analise: Pendéncia atendida.

2 - Mo TCLE (considerando aqui os termos reunidos em arquive separado, nomeado "tole revisto”, que
apresentam comegies mais recentes frente aos demais):

2.1 - Para cada um dos (3) termos, deve ser melhor observado o modelo apresentade em Portal da

instituigio (INCA/CEF). farendo uso das rubricas de pesquisadora e parficipante ao final de cada pagina,

descrevendo o CEP-INCA de modo mais completo, e apresentando também declaragio de pesquisadora ao
final. Ainda, a alus3o & auséncia de dano fisico parece desnecessaria ao participante como ao responsavel

(pais).

Para atender a esta pendé&ncia acima utilizar 0 modele disponivel no Portal do INCA através do enderego
hitp:/fwww2.inca.gov briwpsfwemiconnect’ensinopesquisalsite/home/comite-etica-pesquisa.

Resposta: Segue texto enviado em "carta resposta®™

"Atendidas 4s solicitagies de espagos destinados &s rubricas do participante, responsavel pele participante
do estudo e responsavel pelo estudo ao final de cada pagina dos termos de consentimento livre e
esclarecido, termo de assentimento e termo de consentimento livre esclarecido para adolescente de 18 anos
de acordo como modelo no site do Instituto Macional do Cancer™.

Analise: Feita alteragio de maior importdncia em documentos, ainda que de modo aparentemente

apressado. Pendéncia atendida.

Consideragtes Finais a critério do CEP:
Diante do exposto, o Comité de Etica em Pesguisa do Instituto Macional de Cancer (CEP-INCA), de acordo

com as atribuigies definidas na Resolugio CHS N° 466/2012 e na Noma Operacicnal CHS N® 00172013,

manifesta-se pela aprovacio do projeto de pesquisa proposto.
Ressalio ofa) pesquisadona) responsavel devera apresentar relatdrios semestrais a respeito do seu estudo.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:
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Conimescin do Farecer 2,151 2859

Tipo Documento Arquivo Postagem Austor Situagio
Infufma.gaes- Basicas |PB_IN FORMACOES_BASICAS DO P 0B 072017 Aceito
do Projeto ROJETO 954881, pdf 15:55:11
Outros Entrevista.docx DEM72017 |tuani magalhies Aceito
16:53:57 |guimardes

Outros Carta_resposta_Comite_Etica_Inca_JUI | 08/07/2017 [twani magalhaes Aceifo

ho17dock.docx 15:50:27  |guimardes

Outros formulario. pdf DED720M7T [tuani magalhdes Aceifo
15:49:34  |guimaries

TCLE / Termos de  [termo_de_consentimento_adolescente_ | D8/D7/2017 [twani magalhdes Aceito

Assentimento / 18_anos.doc 15:42:54 |guimaries

Justificativa de

Auséncia

TCLE/! Termos de  |terma_consentimento_familiar. docx DEMO72MT [twani magalhdes Aceito

Assentimento / 15:42:41 |guimardes

Justificativa de

Auséncia

TCLE! Termos de  |termo_assentimento_docx DE/D72017 |twani magalhies Aceito

Assentimento / 15:42:20 |guimaries

Justificativa de

Auséncia

Projeto Detalhade /| projeto_revisao_junho17. docx D6/07/2017 |tuani magalhaes Ac=itn

Brochura 15:42:09 |guimardes

Investigador

Cronograma cronograma.docx DE/D72017 |twani magalhies Aceito
15:41:53  |guimaries

Orgamento Orcamento.docx DEM72017 |tuani magalhies Acaito
15:41:08  |guimardes

D-Ed-aral;.a'lﬂ de TERMOS_COMPROMISSO_INCA pdf DB/O720M7 [twani magalhaes Aceifo

Pesquisadores 15:40:50  |guimardes

Folha de Rosto julho_Folha_rosto_Scan.pdf D6/07/2017 |tuani magalhaes Ac=itn
15:40:24  |guimardes

Situagio do Parecer:

Aprovado

MNecessita Apreciagao da CONEP:

Nao

RIO DE JANEIRD, 21 de Julho de 2017

Assinado por:
Carlos Henrique Debenedito Silva
[{Coordenador)
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