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RESUMO

BICALHO, C. M. S. Adolescer com cancer: percepcdes e perspectivas de pacientes que
vivenciaram tratamento oncoldgico na adolescéncia. 2017. 93 p. Dissertacdo (Mestrado).
Divinopolis: Programa de Poés-graduacdo Mestrado Académico em Enfermagem,
Universidade Federal de S&o Jo&o del-Rei.

Introducéo: A adolescéncia, considerada como uma fase do desenvolvimento do ser humano,
provoca mudancas fisicas, psicologicas e sociais. O cancer, enquanto uma doenca cronica,
grave e estigmatizada, gera no sujeito intensas conturbagdes, exigindo transformagdes radicais
na vida do paciente. Ao vivenciar o adoecimento e tratamento oncoldgico na fase da
adolescéncia os pacientes tem que lidar com alteracdes intensificadas que afetam desde a
rotina escolar, familiar e com amigos até representacdes que fazem de si mesmo e da vida.
Objetivo: Compreender o processo da adolescéncia atravessada pelo adoecimento e
tratamento oncoldgico. Como objetivos especificos buscou-se conhecer a visdo de
adolescentes e jovens sobreviventes sobre o seu processo de adolescer com cancer, as
repercussdes da doenca e suas perspectivas em relacdo ao futuro. Método: Constitui-se em
uma pesquisa retrospectiva, qualitativa, fundamentada na abordagem fenomenoldgica,
desenvolvida através de entrevista com roteiro semiestruturado com 12 participantes, entre 17
e 24 anos, que fizeram tratamento em uma unidade oncoldgica, no interior de Minas Gerais,
entre os 10 e 19 anos, Resultados: Na analise de dados, as unidades de significados
identificadas foram agrupadas em trés categorias tematicas: Vivéncias de sofrimento;
Vivéncias de enfrentamento e Significacdes; que apresentam 0s processos internos do
paciente adolescente em relacdo as experiéncias vivenciadas ao longo do tratamento
oncologico. Conclusdo: O estudo aponta para as especificidades do sujeito adolescente ao
vivenciar o adoecimento e tratamento oncolégico, identificando suas dificuldades e
reorganizacbes para além da doenca. Dessa forma, reafirma a importancia da assisténcia
integral e abordagem adequada por equipe multidisciplinar de salde ao adolescente que
experiencia o adoecimento por céancer, considerando as peculiaridades dessa fase do
desenvolvimento.

Palavras-chave: Adolescente. Neoplasias. Pesquisa qualitativa.



ABSTRACT

BICALHO, C. M. S. To become an adolescent with cancer: perceptions and perspectives of
patients who experienced oncologic treatment in adolescence. 2017. 93 p. Dissertation (MS).
Divinopolis: Graduate Academic Program Master in Nursing, Federal University of Sdo Jodo
del Rei.

Introduction: Adolescence, considered as a phase of human development, causes physical,
psychological and social changes. Cancer, as a chronic, severe and stigmatized disease,
generates intense disturbances in the individual, demanding radical changes in the patient's
life. When experiencing illness and cancer treatment in adolescence the subjects have to deal
with intensified changes that affect from school routine, family and friends to representations
that make of themselves and of life. Objective: To understand the process of adolescence that
is crossed by illness and cancer treatment. As specific objectives we sought to know the
vision of adolescents and young survivors about their process of to become adolescent with
cancer, the repercussions of the disease and their perspectives regarding the future. Method:
This is a retrospective, qualitative study based on the phenomenological approach, developed
through an interview with a semi-structured script, with 12 participants, between the ages of
17 and 24 years, who were treated at an oncological unit in the interior of Minas Gerais,
between the ages 10 and 19 years. Results: In the data analysis, the units of meanings
identified were grouped into three thematic categories: Experiences of suffering; Coping
experiences and Meanings; that present the internal processes of the adolescent patient in
relation to the experiences lived during the oncological treatment. Conclusion: The study
demonstrates to the specificities of the adolescent subject who experiences illness and cancer
treatment, identifying their difficulties and reorganizations beyond to the disease. Thus, it
reaffirms the importance of integral care and appropriate approach by multidisciplinary health
team to the adolescent who experiences the disease due to cancer, considering the
peculiarities of this development phase.

Keywords: Adolescent. Neoplasms. Qualitative research



RESUMEN

BICALHO, C. M. S. Adolescer con cancer: percepciones y perspectivas de pacientes que
experimentaron tratamiento oncologico en la adolescencia. 2017. 93 p. Disertacion
(Maestria). Divindpolis: Programa de Postgrado Académico Maestria en Enfermeria de la
Universidad Federal de S&o Jodo del Rei.

Introduccion: La adolescencia, considerada como una fase del desarrollo del ser humano,
provoca cambios fisicos, psicologicos y sociales. El cancer, mientras una enfermedad cronica,
grave Yy estigmatizada, genera en el individuo intensas conturbaciones, exigiendo
transformaciones radicales en la vida del paciente. Al vivenciar la enfermedad y el
tratamiento oncoldgico en la fase de la adolescencia los sujetos tienen que lidiar con
alteraciones intensificadas que afectan desde la rutina escolar, familiar y con amigos hasta
representaciones que hacen de si mismo y de la vida. Objetivo: Comprender el proceso de la
adolescencia atravesada por la enfermedad y el tratamiento oncolégico. Como objetivos
especificos se buscé conocer la vision de adolescentes y jovenes sobrevivientes sobre su
proceso de adolescencia con céncer, las repercusiones de la enfermedad y sus perspectivas
con relacion al futuro. Método: Se constituye en una investigacion retrospectiva, cualitativa,
fundamentada en el enfoque fenomenoldgico, desarrollada a través de una entrevista con un
itinerario semiestructurado, con 12 participantes, entre 17 y 24 afos, que hicieron tratamiento
en una unidad oncoldgica, en el interior de Minas Gerais, entre los 10 y 19 afios. Resultados:
En el analisis de datos, las unidades de significados fueron identificadas en las conversaciones
de los participantes ya partir de éstas se establecieron tres categorias tematicas: Vivencias de
sufrimiento; Vivencias de enfrentamiento y Significaciones; que presentan los procesos
internos del paciente adolescente en relacién con las experiencias vivenciadas a lo largo del
tratamiento oncoldgico. Conclusion: El estudio apunta a las especificidades del sujeto
adolescente al vivenciar el enfermo y tratamiento oncoldgico, identificando sus dificultades y
reorganizaciones mas allad de la enfermedad. De esta forma, reafirma la importancia de la
asistencia integral y enfoque adecuado por equipo multidisciplinario de salud al adolescente
que experimenta la enfermedad por cancer, considerando las peculiaridades de esa fase del
desarrollo.

Palabras clave: Adolescente. Neoplasias. Investigacion cualitativa
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1) APRESENTACAO

A Psicologia voltada para a Saude esteve presente ao longo de toda minha graduacéo,
intensificada por busca voluntaria de estagios extra-curriculares, especialmente pela area da
Oncologia, que se tornou uma paixdo crescente a partir de atendimentos realizados em
diversas instituicGes de tratamento e apoio a pacientes oncologicos.

O estagio em um hospice permitiu conhecer a atuacdo da psicologia junto a pacientes
com cancer em estagio avangado, oportunizou minha primeira aproximacéo com os Cuidados
Paliativos, onde presenciei importantes elaboracdes dos pacientes frente a limitagdo da vida e
sua ressignificacdo.

Em uma Casa de Apoio para criancas e adolescentes com cancer, estagiei
desenvolvendo projetos com 0s pacientes e seus acompanhantes, em sua maioria a mae. L&
pude fazer grupos terapéuticos com adolescentes, acolher as mées e realizar atendimentos
psicoldgicos na instituicdo e durante internacdes hospitalares. As internacdes ocorriam para
realizacdo de quimioterapia ou cirurgia, por alguma intercorréncia em relacdo a doenca e
tratamento ou por agravamento do quadro geral.

Nesses atendimentos foi possivel perceber a postura dos adolescentes em seu
enfrentamento diante das inUmeras perdas vivenciadas, e tive possibilidade de trabalhar junto
a eles a questdo da propria morte, participando de processos de elaboracédo e despedida.

Esse estagio fortaleceu muito meu processo de formacao profissional e de escolha
relacionada a Oncologia, mas, sem duvida, o mais importante foi 0 quanto essa experiéncia
me proporcionou situagdes inesqueciveis relacionadas as criangas e aos adolescentes, em suas
vivéncias diante de uma situagdo de doenca limitante, dolorosa, isoladora e muitas vezes fatal.

Ap0s a conclusdo da graducdo em Psicologia, minha primeira experiéncia profissional
foi no Hospital do Céancer recém inaugurado em Divindpolis, que na época realizava
tratamento oncoldgico de criancas e adolescentes. Nesse trabalho me aproximei ainda mais da
realidade de criancas e adolescentes com céncer, vivenciei muitas perdas desses pacientes e
trabalhei no acolhimento do luto de seus pais.

A experiéncia no hospital me proporcionou também o acompanhamento de criangas e
adolescentes com situacdo de cura pelo tratamento, afirmando que um bom prognostico
também & possivel.

Uma nova forma de atuagdo junto aos adolescentes foi aberta quando fui trabalhar na

area de Educacdo, em escola de ensino especial, ficando responsavel pelo acompanhamento
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dos adolescentes portadores de necessidades especiais em Sseu processo de organizagédo
emocional e social.

A Atencdo Priméaria a Salde veio convergir todas essas areas, expandindo minhas
possibilidades de atuacdo e contato com pacientes diversificados, entre eles inumeros
adolescentes com diferentes demandas e em especial uma adolescente com céancer, com a qual
muito aprendi sobre adolescer convivendo com essa doenga cronicamente.

Hoje atuo também em uma clinica de Oncologia, onde tenho tido oportunidade de
acompanhar pacientes que se desorganizaram emocionalmente apds o término do tratamento,
entre eles uma jovem que vivenciou o cancer na adolescéncia e vem desenvolvendo um
processo de reconstrucdo da prépria identidade e reinsercdo social, anos apds encerrado seu
tratamento oncoldgico.

Nesse contexto, além de muito aprendizado, muitas questdes me incomodaram em
relacdo a esses adolescentes doentes ou sobreviventes de cancer, e a assisténcia prestada a eles
em um momento tdo vulneravel de sua existéncia: Quem sdo? Onde estdo? Como estdo?
Como sdo acompanhados pelo sistema de saude? Como enfrentaram o adoecimento? Como
lidam com essa experiéncia? O que buscam na vida? O que eu posso fazer como Psic6loga?

O desejo de aprender e fazer algo mais a esses paciente foi se tornando crescente e
uniu-se ao desejo de desenvolver uma carreira académica, apontando o Mestrado como um
caminho de possibilidades.

Nesse caminho tive a alegria e o privilégio de encontrar um orientador que me acolheu
e apoiou integralmente meu projeto, minhas ideias e juntamente com eles, meus sonhos. E
COmO Se eu merecesse mais, uma co-orientadora chegou cheia de vida, direcionando e
iluminando meus passos nessa nova, dificil e realizadora caminhada.

Ao longo desses dois anos, o projeto foi se concretizando e encontrando pontos de
ampliacdo e de limitacdo. Todo cansaco no enfrentamento das questBes burocraticas e
institucionais foi compensado pela riqueza de sentimentos presentes em cada historia.

Nas manhds de sabado e domingo, pelas estradas de Minas fui ao encontro desses
adolescentes e jovens que me proporcionaram conhecimento muito além do procurado. O
brilho no olhar de cada um dos participantes me reafirmava que o caminho estava certo, que é

preciso dar voz a esses “meninos”, pois tém muito a nos ensinar.
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2) INTRODUCAO

A adolescéncia, compreendida entre 10 e 19 anos de idade conforme orientacdo da
World Health Organization (WHO,1986), é um processo de crescimento e desenvolvimento
bioldgico, cognitivo e emocional caracterizando-se como um momento importante na
constituicdo da personalidade do futuro adulto. Na adolescéncia, profundas mudangas fisicas,
fisioldgicas, psicologicas e sociais geram uma instabilidade emocional que podem levar o
adolescente a uma nova forma de relacionar-se consigo mesmo, com 0s pais e com 0 mundo.

Knobel e Aberastury (1992), importantes tedricos no campo da andlise da crianca e do
adolescente, afirmam que a adolescéncia ¢ uma etapa marcada por conflitos devido a perdas
relativas a infancia e ainda pela busca de referéncias para a construcao da prépria identidade.
Segundo os autores, a adolescéncia normal apresenta caracteristicas comuns dessa fase, tais
como a busca da identidade, a tendéncia grupal, a intelectualizacdo, as oscilagdes de humor e
a separacgéo progressiva dos pais.

Nessa fase assinalada por conflitos internos e externos, a instalacdo de uma doenca
grave como o cancer pode interferir no processo de formacdo e amadurecimento do sujeito,
produzindo repercussdes no desenvolvimento global do adolescente, assim como mudancas
bruscas na rotina de vida escolar, familiar e social (SIQUEIRA et al., 2015).

O céancer € 0 nome genérico para um grupo de mais de 200 doencas que comecam
devido ao crescimento anormal e fora de controle das células do organismo. O céancer
infantojuvenil, que atinge criancas e adolescentes, € um conjunto de doencas que apresenta
caracteristicas proprias quanto a histopatologia e ao comportamento clinico, ou seja, em sua
maioria € mais agressivo, porém responde melhor ao tratamento, sendo considerado de
melhor prognéstico (INSTITUTO NACIONAL DO CANCER, INCA, 2015).

Dados de 2016 do servico de epidemiologia Surveillance, Epidemiology and End
Results (SEER), do Instituto Nacional do Céncer dos Estados Unidos (National Cancer
Institute, NCI), demonstram o aumento da taxa de incidéncia de cancer na infancia e
adolescéncia, entre os anos de 1975 e 2013; ao mesmo tempo, apresentam o declinio na taxa
de mortalidade na mesma faixa etéria, considerando os mesmos diagnosticos (NCI, 2016). No
Brasil, os dados do Instituto Nacional do Céancer apresentados em 2015, corroboram com a
estatistica internacional (INCA, 2015).

O INCA afirma que, em 2013, a morte por cancer correspondeu a primeira causa de
morte por doenga entre criangas e adolescentes, contudo, o0 progresso no tratamento do cancer

nesta fase tem sido extremamente significativo, sendo que atualmente em torno de 70% de
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criancas e adolescentes acometidos pelo cancer podem ser curados, se diagnosticado
precocemente e realizado tratamento adequado em centros especializados (INCA, 2011).

O tratamento oncoldgico quando realizado na adolescéncia, fase de intenso
crescimento e desenvolvimento bioldgico, cognitivo e emocional, expbe 0 organismo a
alteragOes que podem produzir morbidade em longo prazo, interferindo na qualidade de vida
dos pacientes, ap6s o término da terapia. Os efeitos da doenca e do tratamento nos
sobreviventes de cancer na adolescéncia passam a ser um foco de preocupacdo para 0S
profissionais que atuam na area da oncologia infantojuvenil (WHITAKER et al., 2013).

O aumento da sobrevivéncia ao cancer na adolescéncia nos coloca diante de um novo
grupo, cujas necessidades precisam ser identificadas e compreendidas, a fim de oferecer uma
assisténcia adequada para o alivio dos efeitos tardios da doenca, sendo esses fisicos,
emocionais ou sociais, e favorecer a melhoria da qualidade de vida (ROCHA, ANTUNES,
2012). Mostra-se necessaria a atencdo cuidadosa as influéncias do adoecer nos aspectos
pessoal, familiar e social do adolescente, ao longo e ap6s o término do tratamento,
estabelecendo a visdo integral do sujeito em seu contexto (LANZA, VALE, 2014).

Nos Estados Unidos, estudos tém sido realizados no sentido de desenvolver linhas-
guias para atencdo aos pacientes sobreviventes de céncer infantojuvenil. Esses estudos
identificaram o crescente aumento dessa populacdo, a percepcdo do alto indice de procura ao
sistema de salde por parte destes pacientes e as evidéncias dos riscos de desenvolverem
complicacdes relacionadas a satde, mesmo longo tempo depois de encerrado o tratamento
oncoldgico (ARMENIAN, KREMER, SKLAR, 2015).

No Brasil, pesquisas nas areas de enfermagem e psicologia com adolescentes que
vivenciaram o cancer infantojuvenil estdo em desenvolvimento. Pode-se perceber que a
doenca, os sintomas, os efeitos tardios, as repercussdes, a qualidade de vida pds-tratamento
tem caracterizado como temas desses estudos. (SIQUEIRA et al., 2015; VIARO, SILVA,
2014; ROCHA, ANTUNES, 2012; REZENDE, 2011; DUARTE, GALVAO, 2014). Neste
contexto, o presente estudo propde compreender o processo da adolescéncia perpassada pelo
adoecimento e tratamento do cancer.

Ao tomar o adolescente e jovem em processo de significagdo de sua adolescéncia
atravessada pelo cancer e considerando as mudangas provocadas pelo adoecimento nessa fase,
surgem as seguintes questdes: Quais sdo as percepcdes dos adolescentes e jovens sobre sua
adolescéncia vivenciada com uma doenga grave como 0 cancer? Quais suas perspectivas para

o futuro?
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Destarte, faz-se relevante este estudo para conhecer as repercussoes do cancer e de seu
tratamento no desenvolvimento da adolescéncia, sob o olhar de adolescentes e jovens que
vivenciaram essa experiéncia. A partir dessa compreensao, vislumbra-se identificar e propor
acOes para a assisténcia a saude que possam amenizar as dificuldades fisicas, psicologicas ou

sociais no processo de adolescer com cancer.



22

OBJETIVOS




23

3) OBJETIVOS

3.1) OBJETIVO GERAL

Compreender o processo da adolescéncia atravessado pelo adoecimento e tratamento

do cancer.

3.2) OBJETIVOS ESPECIFICOS

Conhecer a viséo de adolescentes e jovens sobreviventes de cancer sobre seu processo
de adolescer com cancer;

Analisar como os adolescentes e jovens lidam com as repercussdes do adoecimento
por cancer ocorrido na adolescéncia;

Identificar as perspectivas de adolescentes e jovens sobreviventes de cancer na

adolescéncia em relacdo ao seu futuro.
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4) REFERENCIAL TEORICO

4.1) EPIDEMIOLOGIA DO CANCER NA ADOLESCENCIA EM AMBITO
MUNDIAL E NACIONAL

A WHO por meio da International Agency for Researchon Cancer (IARC) afirma que
o cancer afeta toda a humanidade, porém de diferentes formas de acordo com a localidade,
com as caracteristicas populacionais e com a faixa etaria. Essas diferencas sao acentuadas
quando consideramos as especificidades tumorais (WHO, 2014).

Os dados epidemiolégicos de incidéncia e mortalidade por céncer demonstram
variacGes importantes quanto a cobertura, qualidade e atualizacdo de registros entre o0s
diferentes paises, existindo desde informacgdes mais completas dos Registros de Céancer de
Base Populacional (RCBP), passando por levantamentos dos Registros Hospitalares de
Céancer (RHC), até situagdes de paises onde ndo ha informacgdes disponiveis sobre a
ocorréncia de cancer, necessitando inferir os dados de paises vizinhos para possivel
planejamento de acdes (WHO, 2014).

O céancer é caracterizado como problema de salde publica, especialmente em paises
em desenvolvimento, onde apresenta a estimativa de 60% de novos casos, chegando a uma
previsdo de 70% de mortalidade (WHO, 2014). Nesses paises de baixa e média renda, a
diminuicdo da mortalidade infantil pelo controle de doencas infectocontagiosas favoreceu o
aumento do nimero de criangas, repercutindo consequentemente no crescimento de casos de
cancer nessa populacdo (RODRIGUEZ-GALINDO et al., 2013).

Outro fator que contribui para o aumento de incidéncia geral do céncer é o
envelhecimento populacional, pois o cancer é considerado doenga do envelhecimento, por
apresentar em sua maioria longos processos de desenvolvimento, aumentando assim a
probabilidade de adoecimento a medida que o sujeito envelhece (NCI, 2006).

Por outro lado, o céncer infantojuvenil, que ocorre no periodo da infancia ou
adolescéncia, entre 0 e 19 anos de idade, apresenta caracteristicas especificas quanto a origem
histologica, localizagdo priméaria e comportamento clinico, tendendo a apresentar menor
periodo de laténcia, com crescimento mais acelerado e agressivo, necessitando assim, ser
estudado e tratado de forma diferenciada do cancer do adulto (INCA, 2008).

Publicagdes internacionais sobre cancer na adolescéncia apresentam referéncias
diferentes quanto a faixa etaria em estudo, variando de 15 a 19 anos de idade (NCI, 2006;
BURKHAMER et al., 2017), de 15 a 29 ou 39 anos, chamados de adolescentes e jovens
adultos (ABEN et al., 2012; TRICOLI et al., 2016), e considerando junto com criangas, de 0 a
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14 ou 15 anos (CHOW et al,, 2010; HOSSAIN et al., 2016; GCCR, 2016), de 0 a 19 anos
(SILVA et al., 2012; INCA, 2015) e dividindo em duas menores faixas de 10 a 14 anos e de
15 a 19 anos de idade (PRESTI et al., 2012). Essas diferencas dificultam as comparacdes e
aprofundamentos da epidemiologia especifica para o cancer na adolescéncia, quando utilizado
o referencial da WHO (1986) que propde o periodo da adolescéncia entre 10 a 19 anos.

Outra situacdo que merece atencdo quanto ao perfil epidemioldgico do céncer na
adolescéncia € que em 2001, foi apresentado novo sistema de classificacdo de neoplasias, a
Classificacdo Internacional de Doencas para Oncologia, CID-O-3 (International
Classification for Diseases for Oncology - version 3), interferindo principalmente na
classificacdo de leucemias, linfomas e tumores do sistema nervoso central, importantes tipos
de céncer que afetam criancas e adolescente, 0 que exigiu uma revisdo também da
Classificacdo Internacional do Cancer Infantil, CICI (International Classification of
Childhood Cancer, ICCC), chegando a sua 32 versao, CICI-3 ou ICCC-3, que se divide em 12
grupos principais e seus subgrupos (STELIAROVA-FOUCHER et al., 2005).

No periodo de 1975 a 2012 a incidéncia de cancer adolescente aumentou globalmente,
segundo estudo americano que apresenta acréscimo de 28% para homens e 26% para
mulheres, entre 15 e 19 anos de idade. As razdes para esse crescimento ndo estdo claras,
alguns pesquisadores afirmam que ele se da pelo avanco da tecnologia para deteccdo,
diagndstico e registro, enquanto outros discordam, argumentando que apenas pelos avancos
tecnoldgicos ndo se explica a diferenca apresentada entre os sexos masculino e feminino
(BURKHAMER et al., 2017).

Na Holanda, observou-se que a taxa de incidéncia do cancer em adolescentes e adultos
jovens (15 a 29 anos) foi de 41 por 100.000 habitantes em 2009, o que comparado a
incidéncia total de cancer representa apenas 1%, porém se comparado com a incidéncia de
cancer em criangas (menores de 15 anos) que era de 12 por 100.000 habitantes, demonstra ser
trés vezes maior (ABEN et al., 2012).

Em Bangladesh, um estudo retrospectivo, baseado em dados de registros hospitalares
entre 2001 e 2014, demonstra aumento de casos de céancer diagnosticados em criangas e
adolescentes menores de 14 anos de idade, sendo apresentado entre 2001 e 2006 registro de
76 novos casos por ano, entre 2007 e 2010, 247 registros novos anuais e entre 2011 e 2014
foram registrados 369 novos casos por ano para essa faixa etaria (HOSSAIN et al., 2016). E
importante considerar o inicio recente da implantacdo e atualizacdo de sistemas de registro de

casos de cancer nesse pais, dificultando a analise epidemioldgica anterior.
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O Relatdrio Anual Aleméo de 2016 (Jahresbericht 2016), desenvolvido a partir do
Registro Alemé&o de Cancer Infantil (German Childhood Cancer Registry, GCCR), apresenta
as doencas hematologicas como as doencas malignas mais frequentes na infancia e
adolescéncia, atingindo uma a cada 1200 crianc¢as ou adolescentes abaixo de 15 anos de idade,
sendo 20% mais comuns em meninos do que em meninas. A leucemia linfoide aguda é o tipo
de céncer de maior incidéncia no inicio dessa faixa etaria e os linfomas acometem mais
adolescentes e adultos jovens do que criancas menores (GCCR, 2016), conforme apresentam

os Gréaficos 1 e 2.

Gréfico 1: Taxas de incidéncia especifica de idade e sexo por milhdo para leucemia linféide
aguda, na Alemanha 2006-2015.
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Fonte: GCCR, 2016.

Grafico 2: Taxas de incidéncia especifica de idade e sexo por milhdo para linfomas, na
Alemanha 2006-2015.
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Fonte: GCCR, 2016.

Nos Estados Unidos, o NCI apresenta dados do SEER sobre as incidéncias dos tipos
de cancer em adolescentes e jovens adultos, de 1975 a 1999, apontando os linfomas como os
tipos mais comuns para essa faixa etaria, sendo que as mulheres apresentam maior incidéncia

de linfoma de Hodgkin dos 15 aos 19 anos, e os homens maior incidéncia de todos os
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linfomas em todas as outras faixas etarias (NCI, 2006). O Gréfico 3 ilustra o percentual de

incidéncias dos principais tipos de cancer em adolescentes de 15 a 19 anos.

Gréfico 3: Incidéncias dos tipos de cancer entre 15 e 19 anos, nos EUA, entre 1975 a 2000.
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Fonte: NCI/SEER, 2006.

Em Taiwan, estudo baseado no Registro Nacional de Cancer (Taiwan Cancer
Registry), entre os anos de 1995 a 2009, em compara¢do com outros paises, apresenta taxa de
incidéncia menor ou semelhante para a maioria dos principais grupos classificados na CICI,
exceto para tumores hepéaticos que apresentam taxas mais de duas vezes maior do que, por
exemplo, no Canadd, Israel ou Brasil. Esta taxa elevada de tumor hepético continua em
investigacdo em Taiwan, pois apresentou pequena queda mesmo apOs campanha de vacinagao
contra hepatite B, apontando suspeitas relacionadas a hepatite C e fatores
ambientais/alimentares e genéticos (HUNG et al., 2014).

Estudo desenvolvido em cinco estados americanos demonstra variabilidade
significativa no risco de cancer em criancas e adolescentes, menores de 15 anos, comparando
suas racas/etnias. O estudou indica que criangas e adolescentes negros tém menor risco de
desenvolver cancer em geral e particularmente leucemia linfoide aguda, sarcoma de Ewing e
tumores de células germinativas em comparacdo com brancos, o estudo sugere também que
brancos hispanicos em comparagdo com ndo hispanicos tém risco aumentado quanto ao
linfoma de Hodgkin, ao osteossarcoma e aos tumores de células germinativas. Os proprios
autores apontam para a imprecisdo na relacdo do risco de cancer com a raga/etnia em criangas
e adolescentes, mas afirmam também sua importancia no desenvolvimento de novos estudos
quanto aos fatores de risco para o cancer infantojuvenil (CHOW et al., 2010).

No Brasil, novos casos de cancer infantojuvenil referem-se a 3% do total de canceres

estimados para a populacdo geral, 0 que para 2016 correspondeu a 12.600 novos diagnosticos
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entre criancas e adolescentes menores 19 anos, estando a maior concentracdo na regido
sudeste. A mortalidade por cancer ocupa a segunda posi¢do para essa faixa etéaria (1 a 19
anos), ficando abaixo apenas dos Obitos por causas externas, configurando como a doenca de
maior letalidade no pais. O maior risco de morte encontra-se entre os 15 e 19 anos,
especialmente para o sexo masculino, sendo o menor risco de mortalidade estimado para a
faixa de 5 a 9 anos de idade (INCA, 2015).

Estudo brasileiro desenvolvido em um centro de referéncia em oncologia do sudeste
apresenta a relacdo entre o tipo de cancer e a faixa etaria dentro da adolescéncia, formando
dois grupos etérios de 10 a 14 anos e de 15 a 19 anos, demonstrando a mudanca de incidéncia
pelo tipo de neoplasia em relacéo a idade, enfatizando a importancia de se estudar e tratar essa
faixa etaria com especificidade e ndo apenas incluida na pediatria e/ou no tratamento de
adultos (PRESTI et al., 2012). A incidéncia por neoplasias nos dois grupos etarios estudados

(10 a 14 anos e 15 a 19 anos) é demonstrada no Grafico 4.

Graéfico 4: Relacdo entre faixa etaria e o tipo de neoplasia
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Fonte: PRESTI et al., 2012.

Os estudos epidemioldgicos sobre neoplasia infantil (0 a 19 anos) no Brasil ainda sao
considerados incipientes, e embora 0 nimero de novos casos de cancer nesse grupo nao seja
elevado, o seu impacto na populacdo € de grande relevancia devido a caracteristica de
letalidade, pois afeta de forma emocional, social e econdbmica os familiares, profissionais

envolvidos e a sociedade como um todo (SILVA et al., 2012).
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4.2) DIAGNOSTICO, TRATAMENTO E ACESSO: PARADOXO ENTRE AS
TAXAS DE SOBREVIDA E DE MORTALIDADE

A capacidade de diagnosticar e tratar o cancer infantojuvenil era incipiente em meados
da década de 1960, fazendo com que a chance de sobrevivéncia a doenca ficasse em menos de
10% (GRABOIS, OLIVEIRA, CARVALHO, 2011). Nos ultimos 30 anos muito se avangou
em relagdo ao diagnostico e tratamento do cancer em crianca e adolescente repercutindo no
aumento de sobrevida para esse grupo. Na Europa, por exemplo, passou de 44% nos casos
diagnosticados em 1970, para 74% em diagndsticos realizados em 1990 (STELIAROVA-
FOUCHER et al., 2005).

Os tipos de cancer que atingem principalmente criancas e adolescentes além de terem
menor periodo de laténcia e serem mais invasivos, apresentam sinais e sintomas diversos e
inespecificos, podendo ser confundido com outras doencas comuns para essa faixa etaria,
dificultando o diagnéstico precoce (MUTTI, PAULA, SOUTO, 2010), por isso, medicos
generalistas e/ou pediatras precisam estar atentos, especialmente na Atencéo Priméria a Saude
(APS), onde a queixa inicial geralmente se apresenta (GRABOIS, OLIVEIRA, CARVALHO,
2011).

Algumas sindromes clinicas e malformag6es em criancas e adolescentes podem estar
associadas ao maior risco de desenvolvimento de neoplasias, tais como a Sindrome de Down
esta para a leucemia e pacientes com neurofibromatose para o progresso de tumores no
sistema nervoso central; essa realidade reafirma a importancia da triagem de sintomas e
deteccdo precoce pelos profissionais da APS (INCA, 2011).

Os tratamentos oncoldgicos atuais apresentam trés principais modalidades:
quimioterapia, radioterapia e cirurgia, e objetivam fundamentalmente aumentar as taxas de
sobrevida minimizando os efeitos tardios do tratamento e reintegrar o adolescente na
sociedade com qualidade de vida (MUTTI, PAULA, SOUTO, 2010).

A inopia de profissionais e de pesquisas especializados na assisténcia ao adolescente
com neoplasia induz a uma indefinicdo quanto ao direcionamento do tratamento,
desfavorecendo a melhoria global de sobrevivéncia entre pacientes adolescentes e adultos
jovens (15 a 39 anos) em comparagdo a criangcas mais novas e adultos mais velhos
(TRICOLLI et al., 2016). James Nachman (2005), importante especialista em céancer
pediatrico, apresenta estudos em que pacientes adolescentes com leucemia linfoide aguda tém

maior sobrevida quando tratados com protocolo infantil, ao invés de protocolos de adultos.
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Em meados dos anos 1990, a partir da percepgdo da lacuna na oferta de assisténcia
oncoldgica para adolescentes e jovens dentro dos servigos de saude, foi fundada no Hospital
Middlesex, em Londres, a Teenage Cancer Trust (TCT), a primeira unidade especializada
para atendimento, tratamento e acompanhamento ao adolescente com cancer, valorizando e
respeitando as necessidades dos jovens pacientes (WHITESON et al., 2005).

Devido & réapida evolucdo, o cancer infantojuvenil requer atendimento &gil e resolutivo
que permita diagnostico precoce, acesso imediato e tratamento adequado, proporcionando
chances de cura de até 80%. Embora a incidéncia atual de neoplasia entre criancas e
adolescente seja de apenas 3% do total dos casos de cancer no pais, os Gbitos nessa faixa
etaria representam aproximadamente 12% do total de Anos Potenciais de Vida Perdidos
(APVP) por toda populacdo brasileira entre 2008 e 2012 (PIRES, MARQUES, 2015),
apresentando um contexto paradoxal entre alta chance de sobrevida e os altos indices de
mortalidade por neoplasia em adolescentes.

Pesquisadores do Reino Unido, dos Estados Unidos e da Holanda listam problemas
relacionados a esse paradoxo, demonstrando que ndo € apenas situacdo nacional, sdo
apontadas as dificuldades em obter estatisticas confiaveis, a baixa insercdo desse grupo etario
em pesquisas de ensaio clinico, a falta de capacitacdo profissional nos diversos niveis de
assisténcia (primario, secundario e terciario), a tendéncia ao diagndstico tardio, a falta de
diretrizes especificas, assim como a inadequacdo de infraestrutura e de articulacdo da
assisténcia (WHITESON et al., 2005; ABEN, 2012).

No Brasil, a Politica Nacional de Atencdo Oncoldgica (PNAOQ), instituida pela Portaria
2439/05, estabelece que a linha organizada de cuidados ao paciente com cancer perpasse
todos os niveis de atencdo (primaria, secundaria e terciaria) e de atendimento (promocao,
prevencdo, diagnostico, tratamento, reabilitacdo e cuidado paliativo), devendo ser implantada
em todos estados brasileiros (BRASIL, 2005).

O Programa de Diagnostico Precoce do Céancer na Crianga e no Adolescente, resultado
da parceria entre o Ministério da Saude, associacOes e instituicfes de assisténcia envolvidas
com a tematica, destaca o trabalho dos profissionais da Atencdo Primaria a Saude (APS), em
especial as equipes de Estratégia de Saude da Familia (ESF). O programa propde a
capacitacdo dos profissionais para identificacdo e conducdo de suspeitas de neoplasia e
reafirma o papel da equipe de ESF em manter o acompanhamento do adolescente ao longo do

tratamento e a articulacdo com os demais niveis de atengdo (BRASIL, 2011).
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No estado do Rio de Janeiro um grupo, inicialmente formado por representantes de
servicos de oncologia pediatrica, gestores publicos e membros da sociedade civil, trabalha
desde 2003 em favor da promocdo do diagnostico precoce do cancer infantojuvenil,
instituindo o “Unidos pela cura”, programa que se caracteriza hoje como politica estadual. A
estratégia construida pelo “Unidos pela cura” favorece a capacitacdo de profissionais da APS
para a deteccdo precoce e o encaminhamento dos casos detectados para instituicdes, chamadas
de “hospitais-polos”, com objetivo de investigacdo de suspeita de cancer em até 72 horas,
(PIRES, MARQUES, 2015).

O diagnostico realizado precocemente, além de favorecer a sobrevida de pacientes
com cancer, pode contribuir também para melhor qualidade de vida ao longo e apds o
tratamento, evitando situacbes que podem gerar efeitos negativos a saude e a vida do

adolescente, (BRASIL, 2011), como exemplifica o quadro abaixo (Quadro 1).

Quadro 1: Exemplos das consequéncias relacionadas ao atraso do diagndéstico do cancer.

Efeitos do atraso no diagnostico Exemplos

Pacientes com rabdomiossarcoma em estagio inicial
Necessidade de tratamento mais agressivo e menor tém possibilidade de sobrevida de 90%, quando

chance de cura. diagnosticados com metéstase a possibilidade de
sobrevida é inferior a 30%.

Pacientes com tumores 6sseos avancados sujeitos a
maior possibilidade de amputacdo do membro

acometido.
Maior possibilidade de sequelas tardias, com Diagnostico tardio em pacientes com retinoblastoma
impacto negativo na qualidade de vida acarreta perda da visdo e enucleacdo do olho
acometido.

Pacientes com tumor de SNC sofrem sequelas
neuroldgicas permanentes, secundarias a resseccdo de
volumosas lesdes intracranianas.

Pacientes com massa tumoral de mediastino
(linfomas) evolui para insuficiéncia respiratoria antes
de ser realizado o diagndstico.

Compressdo mecanica de estruturas vitais Pacientes com neuroblastoma apresentando massa
retroperitoneal e infiltracdo do canal medular evoluem
para paraplegia antes do inicio do tratamento.

Pacientes com insuficiéncia renal aguda por infiltracdo
Disfuncdo organica estabelecida devido ao tumor renal (linfomas de Burkitt, leucemias), compressdo
tumoral das vias urinéarias (rabdomiossarcoma de
prostata) e/ou sindrome de lise tumoral (leucemias)

Pacientes submetidos a cirurgias mutilantes
desnecessariamente, como grandes  resseccdes
intestinais em pacientes com linfoma de Burkitt

abdominal.
Abordagem cirurgica inicial inadequada Pacientes com tumor testicular ou paratesticular
causando morbidade e/ou piora do progndstico submetidos a orquiectomia por via escrotal, com

maior risco de disseminacdo do tumor.
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Biopsias de tumores OGsseos e de partes moles
realizadas de maneira inadequada que impedem
cirurgia preservadora do membro acometido.

Fonte: BRASIL, 2011.

O principal desafio para 0 aumento da sobrevida para adolescentes com cancer é a
realizacdo do diagnostico precoce, seguido pelo fluxo funcional para acesso facilitado ao
tratamento em centros especializados. Esses centros devem contar com equipe
multidisciplinar capacitada para o atendimento do adolescente com cancer e acolhimento de
seus familiares, assim como para o acompanhamento ap6s o término do tratamento, visando
alivio de efeitos tardios e monitoramento, devido as chances aumentadas de uma segunda
neoplasia (BRASIL, 2011; GRABOIS, OLIVEIRA, CARVALHO, 2011; ABEN, 2012).

4.3) REABILITACAO DO ADOLESCENTE COMO PACIENTE E COMO
SOBREVIVENTE DE CANCER

O acompanhamento do paciente oncoldgico por uma equipe de especialistas ndo deve
se restringir as condutas especificas do tratamento cirargico, quimio ou radioterapico, é
fundamental oferecer um conjunto de cuidados que favoreca ao paciente situar-se na nova
condicdo, muitas vezes limitante, e adaptar-se fisica, psicoldgica e socialmente a ela, para tal
objetivo é indicada a reabilitagdo (INCA, 2011).

Respeitando a integralidade como um dos principios fundamentais do Sistema Unico
de Saude (SUS), a PNAO coloca a reabilitacdo como uma das formas de assisténcia a ser
oferecida ao paciente com cancer (BRASIL, 2005). A reabilitagdo em oncologia consiste no
acompanhamento do paciente por um processo continuo que busca desenvolver as
capacidades do sujeito dentro das limitagdes imposta pela doenca, tratamento ou suas
repercussdes (NICOLUSSI et al., 2012).

O processo da reabilitacdo deve ser iniciado tdo logo o diagnostico de cancer seja
confirmado, sendo planejado a cada etapa do tratamento por uma equipe multiprofissional
integrada, que mantenha relacdo harmonica com o paciente e a familia (INCA, 2011). O
objetivo da reabilitacdo oncoldgica depende da necessidade de cada paciente e de seu
momento clinico, podendo ser preventiva, restauradora, de suporte ou paliativa. Intervencoes
multiprofissionais podem favorecer o desenvolvimento funcional, social e emocional do
paciente, resultando na ampliacdo da autonomia, na adesdo ao tratamento e na melhoria da
qualidade de vida do paciente oncolégico (CUNHA, RUMEN, 2008).
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Na literatura cientifica pouco se encontra sobre a reabilitagdo em adolescentes com
cancer, o que reflete novamente a escassez de estudos e de abordagem especializada para a
atencdo a esse grupo diferenciado. Um relato de caso publicado em um livro de Psico-
oncologia explicita a possibilidade dessa atuacéo e aponta para a importancia do acolhimento
e cuidado integral, principalmente ao adolescente, para realizar o diagnostico e atendimento
de suas necessidades psicossociais como parte do tratamento (CUNHA, RUMEN, 2008). Em

seguida um fragmento desse caso:

“J.G., 13 anos, residia no interior do Para e comecou a queixar-se de incbmodo na
perna direita. Ap6s tratamento para reumatismo, sem resultado e duas bidpsias
inconclusivas, foi encaminhado auma instituicdo publica de referéncia, no Rio de
Janeiro,onde viveu e se tratou por quatro anos, trés meses e trés dias. Uma nova
bidpsia confirmou a presenga de um sarcoma de partes moles da coxa, em estagio
avangado e metastase pulmonar. Passou por quimioterapia, radioterapia, cirurgia
para amputacdo da perna e para retirada de nddulo no pulmé&o. Sentia muito a falta
do pai, do irméo, dos amigos, da escola, da namorada e de toda sua vida anterior
ao diagnostico. O setor de atendimento psicossocial da casa de apoio onde se
hospedara junto com sua mée tragou estratégias de intervencdo para favorecer sua
reabilitacio desde o diagndstico até seus ultimos dias, com o objetivo de ampliar e
equilibrar competéncias e desempenhos, diminuir o impacto das situacfes de risco e
fazer com que ele utilizasse todos os seus recursos disponiveis, pessoais, de rede de
apoio e de comunidade. A¢des simples como providenciar alimentos de sua regiao,
facilitar o contato telefonico com seu pai e planejar atividades de lazer junto com os
outros adolescentes da instituicdo favoreceram o alivio da tristeza e a criacdo de
novos lagos afetivos. Em sua rotina foram inseridas atividades psicopedagdgicas e
capacitacdo em informatica, o que era seu grande sonho. Seu interesse em aprender
era tdo grande que rapidamente dominou o conteldo e comegou a estagiar na area
administrativa da casa de apoio, sentindo-se incluido, necessario, valorizado e
respeitado, retomando assim sua autonomia e dando novo sentido a sua vida,
podendo viver com qualidade até o fim.”

A condicdo de diagnostico tardio do cancer, principalmente em relacdo a crianca e ao
adolescente, pode ampliar as perdas anatdmicas e funcionais do paciente, requerendo métodos
mais sofisticados de reabilitacdo. Porém, a maioria dos servigos de saude em oncologia no
pais ndo esti estruturada para tal assisténcia, dificultando ainda mais a reintegragdo do
paciente em seu meio social e afetando negativamente seu estado emocional, assim com seu
enfrentamento da doenca e do tratamento (INCA, 2011).

Por outro lado, observa-se o crescimento do numero de criancas e adolescentes que
completam o tratamento e entram em processo de remissdo da doenga, chamados de
sobreviventes do cancer. O Comité de Sobrevivéncia do Céncer (Committee on Cancer
Survivorship, CCS), do Conselho Nacional de Politica do Cancer dos Estados Unidos, propde
a reabilitacdo como uma das acdes para acompanhamento dos sobreviventes, de forma a

minimizar seus riscos clinicos e psicossociais em relacdo a sua readaptacdo e a nova condi¢do
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de saude (CCS, 2006). A figura abaixo (Figura 1) apresenta acOes a serem efetivas ao longo
de um continuo de controle do cancer, entre elas a reabilitacéo.

Figura 1: Continuo de controle do cancer

The Cancer Control Continuum

Pravention Early Detection Diagnosis Treatment Survivorship End-of-Life Care
Tobacto control -Cancer screaning -Onealogy Chamatherapy Longterm follow- | | -Palliation
Dt -Awareness of consultations -Surgary up'survesliance -Spiritual issugs
Physacal activity Cancer sgns and -Turnor staging -Radiation therapy Late-gfects -Hospica
-Sun exposure syploms -Patient counsaling ~Adjuvant therapy managemeant
Virus expodsins and decision =Sympiom -Reghabilitaion *
~Alcohol use making managament -Coping
-Chamopravention -Peyehosocial care -Haalth promation

Fonte: CCS, 2006.

Mesmo em remissdo do cancer, alguns sobreviventes podem ser tomados por medo
de recorréncia da doenca e apresentarem dificuldade em tomar decisdes e refazerem os planos
(CCS, 2006). A reabilitagdo para esse grupo mantém-se fundamental, pois retornar a rotina e

reorganizar a vida apds o término do tratamento oncoldgico ndo se constitui em tarefa simples
para o adolescente.
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5) PERCURSO METODOLOGICO

5.1) TIPO DE ESTUDO

Trata-se de uma pesquisa retrospectiva, qualitativa, fundamentada na abordagem
fenomenoldgica que busca compreender o processo de adolescer durante a vivéncia do cancer.
Para Martins e Bicudo (2005), a pesquisa qualitativa procura uma compreensdo particular
daquilo que estd em estudo. Minayo (2012) apresenta que uma das matérias-primas que
compdem a pesquisa qualitativa é a vivéncia, entendida como um produto da reflexdo pessoal
sobre a experiéncia.

Em um estudo fenomenoldgico, a compreensdo parte da descricdo do fenémeno, de
como ele se apresenta a percepg¢do; entende-se que as pessoas que viveram a experiéncia a
significaram e estdo aptas a dar uma descricdo compreensiva sobre ela (HOLANDA, 2006;
PUCHIVAILO, SILVA, HOLANDA, 2013).

Edmund Husserl, filésofo alemédo (1859-1938) apresenta a Fenomenologia como
método de apreensdo dos fendmenos, que busca conhecer as esséncias, propondo um retorno a
coisa mesma, como se apresenta na experiéncia da consciéncia. Assinala assim as esséncias
como as unidades bésicas para entendimento de qualquer fendmeno (ANDRADE,
HOLANDA, 2010).

A atitude fenomenoldgica do pesquisador deve conduzir para os modos de
aparecimento do fendmeno a consciéncia intencional, ou seja, para a expressdo dos
significados pelo sujeito a partir das experiéncias vivenciadas. O método fenomenologico
favorece assim uma atitude de escuta acolhedora por parte do pesquisador e ndo critica, por
isso indicado para estudos sobre vivéncias subjetivas, tais como a adolescéncia e o
adoecimento, temas trabalhados nessa pesquisa (DeCASTRO, GOMES, 2011).

O presente estudo foi realizado através de entrevistas com adolescentes e jovens,
buscando nos discursos as subjetividades, seu momento de vida, sua visdo em relacdo ao

processo de adolescéncia, de adoecimento e as perspectivas de futuro.

5.2) LOCAL DE ESTUDO

A primeira parte da pesquisa foi desenvolvida pela analise documental de prontuarios,

realizada em uma unidade oncoldgica, de um hospital geral, na regido ampliada de saude do
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Centro-Oeste de Minas Gerais. Esta unidade oncoldgica estd credenciada ao Instituto
Nacional do Cancer (INCA) e caracteriza-se como um Centro de Alta Complexidade em
Oncologia (CACON), sendo referéncia para 0s 57 municipios que compdem a macrorregido a
qual pertence.

Apesar de ndo ser um centro especializado em atendimento de crianca e adolescente,
segundo informacgOes do Registro Hospitalar de Cancer, entre 2003 e 2011, foram atendidos
em primeira consulta nesta unidade oncoldgica 156 pacientes, entre 0 e 19 anos de idade, a
maioria com diagndstico de leucemia e linfoma, o que corrobora com o perfil nacional quanto
a incidéncia de diagndstico primério para essa faixa etaria (INCA, 2015).

Apos identificacdo dos pacientes pelo levantamento de prontuérios na referida unidade
oncologica, a pesquisadora fez contato com 0s possiveis participantes para convida-los a
participar do presente estudo, atraveés de entrevista, que foi realizada no domicilio do
participante, salvo algumas excecdes em que, a pedido do participante, a entrevista foi

realizada em outro local, resguardando a privacidade do mesmo.

5.3) PARTICIPANTES

A Organizacdo Mundial de Saude e o Ministério da Saude definem as faixas etérias de
adolescente entre 10 e 19 anos e de jovem adulto entre 20 e 24 anos de idade (WHO, 1986;
BRASIL, 2010). Por se tratar de um estudo na area de saude, que visa ampliar o
conhecimento, como forma de favorecer a assisténcia a salde de adolescentes e jovens que
enfrentaram a vivéncia de um tratamento oncologico na adolescéncia, optou-se por
acompanhar tal indicacdo de faixa etaria.

Dessa forma, os participantes deste estudo foram 1 adolescentes (19 anos) e 11 jovens
(20 a 24 anos) que adoeceram por algum tipo de cancer durante sua adolescéncia (10 aos 19
anos). Definindo-se assim os critérios de inclusdo: adolescentes e jovens com idade entre 10 e
24 anos, que tenham realizado consulta e/ou tratamento devido diagnéstico de céancer, na
unidade de saude referida, entre 0s 10 e 19 anos, e que tenham finalizado o tratamento em um
periodo minimo de um més antes do inicio da coleta de dados.

Todos os pacientes que foram contactados e convidados aceitaram realizar a entrevista
e integrar-se ao estudo, tornando-se de fato participantes. O numero de entrevistas realizadas
foi delimitado pela saturacdo, ou seja, pela reincidéncia das falas, quando as informagdes se
tornaram repetitivas, mostrando o desvelamento do fendmeno (FONTANELLA et al., 2011).
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5.4) ASPECTOS ETICOS

A coleta de dados teve inicio apds apreciacio e aprovacio do Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade Federal de S&o Jodo Del Rei (CAAE 60759716.8.0000.5545,
Parecer n° 1.853.397 de 05 de dezembro de 2016, em Anexo 1), assim como aprovacao do
Comité de Etica em Pesquisa do Hospital S&o Jodo de Deus (CAAE 60759716.8.3001.5130,
Parecer n° 1.974.820, de 21 de marco de 2017, em Anexo 2), e ap0s assinatura dos Termos de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), pelo participante maior de 18 anos de idade, ou
pelo responsavel pelo adolescente, sendo este menor de 18 anos, consentindo sua
participacdo, e o Termo de Assentimento Livre e Esclarecido, assinado pelo adolescente
explicitando sua anuéncia conforme a Resolu¢do 466/2012, do Conselho Nacional de Salde,
do Ministério da Saude (BRASIL, 2012). Os TCLE e demais documentos relacionados a esse
estudo foram arquivados de forma sigilosa, e serdo mantidos guardados pela pesquisadora
responsavel, por minimo de cinco anos apds encerramento da pesquisa.

Todos os dados levantados na entrevista que possibilitem identificacdo do participante
foram mantidos em sigilo, os nomes dos participantes, os nomes dos profissionais que 0s
assistiram e o nome das cidades onde habitam, quando fora do municipio referéncia deste
estudo, foram codificados. Assim serdo mantidos a confidencialidade e o anonimato ao longo
de todo o processo de pesquisa e de divulgacdo de resultados, que sera realizada através de
apresentacdo em congressos/seminarios relacionados ao tema e de publicacdo de artigos em
revista cientifica.

Foi esclarecido aos participantes que sua participa¢do no estudo ndo se reverteria em
beneficios pessoais diretos, mas que contribuiria para uma melhor compreensao da vivéncia
relacionada ao tratamento oncoldgico na adolescéncia, suas percepcOes e perspectivas, de
modo a favorecer acdes para assisténcia a saude, contribuindo para a melhoria na qualidade de
vida dos pacientes e sobreviventes do cancer.

A abordagem ao tema pode gerar desconforto emocional ao participante, por isso foi
garantido aos participantes que, caso iSSO ocorresse, a pesquisadora, na qualidade de psicologa
com experiéncia na area, realizaria o acolhimento da situacdo, com possibilidade de posterior
indicacdo a uma profissional psicoldgica, especialista em Salude Mental e Psicanalise, caso se
percebesse necessidade derivada pela realizacdo da entrevista e desejo do participante.
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5.5) COLETA DE DADOS

A coleta de dados ocorreu em duas fases. Na primeira fase, foi realizada pesquisa
documental de prontuarios (Apéndice 1) com o objetivo de levantamento de dados
sociodemogréficos e da historia da doenca (data de nascimento, sexo, data de diagndstico,
diagnostico primario, data de fim de tratamento, dados extras relevantes e contatos do
paciente e/ou responsavel). O objetivo deste levantamento foi definir os pacientes elegiveis a
participar da pesquisa e possibilitar a realizacdo do contato inicial com o paciente e/ou com
seu responsavel, para convite a participacdo na pesquisa. Essa fase iniciou-se em 31 de marco
de 2017 até de 04 de abril, em 19 de maio a pesquisadora retornou & instituicdo para
continuidade da pesquisa documental, apés ja ter iniciado as entrevistas, com encerramento
em 22 de maio de 2017.

A segunda fase da coleta de dados foi conduzida por meio de entrevista com roteiro
semiestruturado, elaborado pela autora do projeto e seu orientador (Apéndice 2), constituido
por questbes relacionadas a historia da doenca na vida do participante e de sua percep¢ado
dessa vivéncia no momento da adolescéncia, abordando a relagdo com a familia, com os
amigos, o sentimento do participante apds tratamento, suas preocupacdes, as repercussdes da
doenga e suas expectativas para o futuro. Essa etapa foi desenvolvida pela pesquisadora
responsavel juntamente com cada participante, no periodo de 11 de abril a 12 de junho de
2017.

O primeiro contato foi realizado por telefone, quando a pesquisadora se identificou,
apresentou o projeto e convidou 0s pacientes a participar da pesquisa. A partir da aceitacdo foi
combinado data para a realizagdo das entrevistas, que foram realizadas no domicilio do
participante ou em local de sua escolha, conforme sua disponibilidade. Foram realizadas 12
entrevistas, com participantes entre 17 e 24 anos, em seis municipios da macrorregido de
saude do centro-oeste de Minas Gerais. Tais entrevistas foram gravadas em Mp4 e transcritas

(Apéndice 3) para tratamento e analise dos dados.

5.6) TRATAMENTO E ANALISE DOS DADOS

A fenomenologia, para que seja concebida como ciéncia do vivido, necessita de um
objeto de estudo e esse objeto é o fendmeno. Fendmeno é aquilo que se mostra, se manifesta,
se desvela ao sujeito que o interroga (ANDRADE, HOLANDA, 2010).
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Na pesquisa fenomenoldgica procuram-se os significados que os sujeitos conferem a
sua experiéncia vivida. No presente estudo, no intuito de efetivar a busca a esséncia do
fendmeno, foram desenvolvidas: a descricdo, a reducdo e a compreensdo fenomenoldgica
(CORREA, 1997; DECASTRO, GOMES, 2011).

A descrigéo se limita ao dado, nesse momento, descrevem-se de forma irrefletida as
experiéncias do sujeito, procurando a esséncia a partir daquilo que Ihe é mostrado. Para a
realizacdo da descricdo, recorreu-se ao uso da entrevista com os participantes, que relataram
suas experiéncias vividas em relacdo ao adoecimento por cancer na adolescéncia. Na reducdo
fenomenoldgica, como apresenta Martins e Bicudo (2005), hd uma suspensdo por parte do
pesquisador, de suas teorias, crencas e/ou compreensao pré-existente dos temas, de modo a
identificar o que é essencial no discurso do participante (CORREA, 1997; GIORGI, 2010;
DECASTRO, GOMES, 2011).

Na fase de compreensdo, a partir da reducdo foi possivel identificar as unidades de
significado, que se mostraram relevantes na fala dos participantes. Retomando ao uso dos
conhecimentos tedricos pre-existentes, integrados as unidades de significado identificadas,
pdde-se construir assim as categorias tematicas, de forma a buscar compreender o fenémeno
por meio da interpretacdo dos achados na pesquisa, com embasamento teérico (GIORGI,
2010).
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6) RESULTADOS

Os resultados do estudo serdo apresentados sob forma de um artigo cientifico
elaborado de acordo com as normas da revista cientifica “Psicologia, Saude & Doencas” para
submissdo. Ressalta-se que a forma e preparacdo da dissertagdo seguem as normas da
Associacdo Brasileira de Normas Técnicas (ABNT), enquanto o artigo segue as normas da
American Psychological Association (APA).

Pretende-se apresentar devolutiva a instituicdo hospitalar, onde foi realizada a primeira
fase da coleta de dados, e a Secretaria Municipal de Satde de Divindpolis, como possibilidade
de favorecer para a atencdo e assisténcia aos pacientes que vivenciaram, vivenciam e

vivenciardo tratamento oncoldgico durante a adolescéncia.

6.1) ARTIGO: PROCESSO DE ADOLESCER RELACIONADO AO
ADOECIMENTO E TRATAMENTO DO CANCER
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Processo de adolescer relacionado ao adoecimento e tratamento do cancer

Process to become an adolescent related to illness and cancer treatment

Resumo

O presente estudo buscou compreender o processo da adolescéncia atravessado pelo
cancer, pela visdo de 12 adolescentes e jovens que vivenciaram tratamento oncoldgico entre
0s 10 e 19 anos, em uma unidade de atendimento oncoldgico do interior de Minas Gerais,
Brasil e que encerraram tratamento pelo menos um més antes do inicio da coleta de dados.
Nessa pesquisa qualitativa, a abordagem fenomenoldgica foi utilizada como referencial
metodoldgico na condugdo do estudo, que se desenvolveu através de entrevista com roteiro
semiestruturado. Na andlise dos dados foram identificadas as unidades de significado e a
partir dessas, estabelecias as categorias tematicas: vivéncia de sofrimento, vivéncia de
enfrentamento e significacdes relacionadas ao processo de adolescer com cancer. O estudo
revela que os adolescentes apresentam peculiaridades de sentimento e enfrentamento ao
vivenciar o tratamento oncoldgico, o que aponta para a importancia da abordagem adequada
ao adolescente que experiencia 0 adoecimento por cancer, considerando as particularidades
dessa fase do desenvolvimento.

Palavras-chave: Adolescente. Neoplasias. Pesquisa qualitativa.

Abstract

The present study sought to understand the process of adolescence traversed by
cancer, under the view of adolescents and young people who experienced cancer treatment
between the ages of 10 and 19 years, in an oncological care unit in the interior of Minas
Gerais, Brazil, and who ended treatment at least one month before the beginning of data
collection. In this qualitative research, the phenomenological approach was used as a
methodological reference in conducting the study, which was developed through an interview
with semi-structured script. In the analysis of the data were identified the units of meaning
and from these, established the thematic categories: experience of suffering, coping
experience and meanings related to the adolescence process with cancer. The study
demonstrated that adolescents show peculiarities of feelings, confrontations and meanings
when experiencing cancer treatment, which points us to the importance of the appropriate
approach of the multidisciplinary health teams to the adolescent who experiences the disease
due to cancer, considering the particularities of this development phase.

Keywords: Adolescent. Neoplasms. Qualitative research.

A adolescéncia recebe diferentes concepcgdes ao longo da histéria da humanidade.
Estudos que consideram o momento histérico, antropoldgico e cultural apresentam

concordancias e divergéncias em relacdo, principalmente, ao seu carater biologico,
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psicoldgico e social (Frota, 2007; Coutinho, 2009; Schoen-Ferreira, Aznar-Farias & Silvares,
2010; Senna & Dessen, 2012; Simonelli, 2017).

Considerada oficialmente um estagio do desenvolvimento marcado por conturbacdes
relacionadas ao inicio da sexualidade, por Stanley Hall, em 1904, a adolescéncia ja era
associada a algumas caracteristicas especificas em registros anteriores da histéria da
humanidade como, por exemplo, na Antiguidade, quando era vista sob o prisma da
impulsividade e excitabilidade (Schoen-Ferreira, Aznar-Farias & Silvares, 2010; Ozella,
2002).

Na segunda metade do século XIX, surgiram os primeiros servi¢cos de satde dedicados
aos adolescentes, mobilizados pelas mudancas biologicas e comportamentais de alunos de
colégios internos, onde se percebiam também tendéncia a organizacdo em grupo e
necessidade de interacdo com o outro. Atualmente, identificam-se outras variaveis que podem
influenciar o sujeito nessa fase do desenvolvimento: racga, sexo, nivel socieconémico, histéria
pessoal, contexto e cultura, entre outras (Schoen-Ferreira, Aznar-Farias & Silvares, 2010).

Ao percorrer o caminho histérico de estudo em relagdo a adolescéncia, identificam-se
duas direcOes apontadas pelas principais teorias do desenvolvimento: a adolescéncia como
fase distinta do desenvolvimento, que considera os principios bioldgicos, naturais e
universais; e a visdo da adolescéncia como periodo caracterizado por crescentes e inevitaveis
niveis de turbuléncias, fundamentada em aspectos contextuais (Senna & Dessen, 2012).

A World Health Organization (WHO, 1986) define a adolescéncia como fase do
desenvolvimento, entre 10 e 19 anos de idade, que apresenta caracteristicas especificas no
ambito bioldgico, cognitivo, emocional e social, constituindo-se em uma etapa com grandes e
importantes mudancas para o processo de maturacao biopsicossocial. Nesse periodo o sujeito
vai delineando uma identidade propria, a partir de questionamentos sobre si mesmo, sobre

seus pais e sobre 0 mundo (Brasil, 2008).
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A atencdo a saude do adolescente tem sido priorizada em alguns paises nas ultimas
décadas, a partir da constatacdo de que a construcdo do estilo de vida do adolescente afetara
sua vida adulta, seus pares e as futuras geracdes. Considera-se que o conceito de adolescéncia
incorpora a ideia de construgdo social, de acordo com a forma em que ela é vivida,
entendendo que o adolescente estd presente na sociedade, com seu jeito préprio de ser,
expressar e conviver (Brasil, 2008; Fundo das Nacbes Unidas para a Infancia [UNICEF],
2011).

Em meio as transformacdes referentes a fase da adolescéncia, alguns adolescentes se
deparam com outras alteracOes, inesperadas e, muitas vezes, assustadoras, provenientes de
uma doenca grave. O processo de adolescer, momento em que o adolescente busca
autonomia, insercdo em grupo social e identidade prépria, por si s6 gera conturbacfes na vida
do sujeito e da familia. Essas conturbacdes sdo intensificadas quando concomitantemente se
vivencia o adoecer com cancer, que traz modificacdes na vida do adolescente e do meio
familiar (Pimenta, 2015).

O cancer que acomete adolescentes tem caracteristicas clinicas proprias, sendo em sua
maioria mais agressivo, porém, com melhor progndstico, em comparacdo ao cancer em
adultos, desde que detectado precocemente e realizado tratamento especializado. Com a
assisténcia adequada, as chances de cura podem chegar a 80%, porém essa verdade se torna
paradoxal quando se identifica o cancer como a principal causa de morte por doenga entre
criangas e adolescentes, no Brasil (Instituto Nacional do Cancer [INCA], 2015).

A adolescéncia aponta para a concepc¢éo de vitalidade, satde, planos e perspectivas de
futuro, sendo “incompativel” a condi¢gdo de adoecimento, que gera sofrimento fisico e
emocional, adiamento de planos e incerteza sobre a existéncia do futuro (Duarte & Galvao,

2014).
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Compreender o processo da adolescéncia atravessada pelo cancer, sob a visdo de
adolescentes e jovens que vivenciaram tratamento oncoldgico durante a adolescéncia,
constitui-se no objetivo desse trabalho. A identificacdo e a analise da forma com que esses
pacientes lidam com essa experiéncia e estabelecem seus significados podem favorecer o
acompanhamento de futuros pacientes pelas equipes de salde, visando um cuidado integral ao

adolescente diante do enfrentamento do cancer.

Método

Trata-se de uma pesquisa retrospectiva, qualitativa, fundamentada na abordagem
fenomenoldgica, que busca compreender o processo da adolescéncia atravessada pelo
adoecimento e tratamento oncologico. A pesquisa fenomenoldgica propde uma descricédo pelo
sujeito da experiéncia vivida e busca identificar os significados que a experiéncia tem para
guem a vivenciou (Holanda, 2006).

Os participantes do estudo foram adolescentes e jovens que vivenciaram a experiéncia
do adoecimento por céancer durante sua adolescéncia, e que receberam tratamento em uma
unidade oncolégica, de um hospital geral, referéncia da regido ampliada de satde do centro-
oeste de Minas Gerais, tendo encerrado seu tratamento no minimo um més antes do inicio das
entrevistas, que se realizaram entre abril e junho de 2017.

O estudo se desenvolveu em duas fases: a primeira foi realizada na unidade de
tratamento oncologico, onde se fez a pesquisa de prontuarios para selecdo dos participantes e
levantamento dos dados sociodemogréaficos e clinicos.

Na segunda fase, a pesquisa prosseguiu por meio de entrevista, com roteiro
semiestruturado, constituido por questfes quanto a percep¢do do participante sobre sua

vivéncia da adolescéncia com cancer, suas relacdes com familia e amigos, e suas perspectivas
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de futuro. As entrevistas foram realizadas apenas com a presenca da pesquisadora e do
participante, no domicilio do participante ou em local reservado de sua escolha.

A coleta de dados teve inicio apds apreciacdo e aprovacdo do Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade Federal de Sdo Jodo Del Rei e do Comité de Etica em Pesquisa do
Hospital Sdo Jodo de Deus. Os Termos de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) foram
assinados pelos participantes maiores de 18 anos de idade, e pela responsavel por uma
participante menor de 18 anos, essa, para explicitar sua anuéncia, assinou o Termo de
Assentimento Livre e Esclarecido, conforme a Resolucdo 466/2012, do Conselho Nacional de
Saude (Brasil, 2012).

Foram realizadas 12 entrevistas, sendo que todos o0s convidados aceitaram
prontamente participar e demonstraram disponibilidade e empenho em receber a
pesquisadora. Para que fosse mantido o anonimato, foi demandado a cada participante que
escolhesse um codinome que 0 representasse e que serd usado ao longo deste artigo. O
namero de entrevistas foi definido a medida que se identificou a saturacdo de dados, indicado
pela repeticdo de informaces e ndo acréscimo de elementos novos (Fontanella et al., 2011).

A fenomenologia foi utilizada como referencial técnico na conducéo da analise dos
dados, buscando compreender o significado que os participantes atribuem ao adolescer com
cancer. Em primeiro momento, foi desenvolvida a descricdo fenomenologica, quando a
pesquisadora se colocou de forma irrefletida na escuta atenta ao relato da experiéncia vivida
pelo sujeito, utilizando-a como seu objeto de estudo. O segundo passo desenvolvido, foi a
reducdo fenomenologica, onde, mantendo distancia dos referenciais proprios, a pesquisadora
procurou selecionar a evidéncias essenciais na estrutura do discurso dos sujeitos, demarcando
assim as unidades de significados. A compreensdo fenomenoldgica se desenvolveu em

seguida, ao retomar seus conceitos teoricos articula-los as unidades de significado e realizar a
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mediacdo entre os dados descritivos e as interpretacdes analiticas, construindo as categorias

tematicas (Giorgi, 2008; Andrade & Holanda; 2010, DeCastro & Gomes; 2011).

Resultados e discusséo

Entre os 12 participantes entrevistados, oito sdo do sexo feminino e quatro do sexo
masculino, com idade entre 17 e 24 anos (média de 20,5 anos). Na época em que receberam o
diagnostico de cancer, os participantes tinham entre 10 e 19 anos (com média de 14,7 anos).
10 participantes foram diagnosticados com doencas onco-hematoldgicas (leucemias e
linfomas) e duas participantes tiveram diagnéstico de cancer de ovario (Quadro 1).

Segundo dados do INCA (2015), a leucemia é o mais frequente dos tipos de cancer
infantojuvenil, na maioria das populacdes (25 a 35%), seguida pelos linfomas nos paises em
desenvolvimento, e a incidéncia é mais alta na faixa etaria entre 15 e 19 anos de idade do que
entre 10 e 14 anos, situacdes que corroboram com os resultados do presente estudo.

Todos os participantes foram tratados com quimioterapia, cinco passaram por cirurgia
e trés receberam radioterapia (Quadro 1), tendo sido utilizadas as trés principais modalidades
dos tratamentos atuais, que objetivam fundamentalmente aumentar as taxas de sobrevida,
minimizando os efeitos tardios do tratamento e reintegrar o adolescente na sociedade com
qualidade de vida (Multti, Paula & Souto, 2010).

A média de tempo entre o inicio e o fim de tratamento entre 11 participantes foi de um
ano e trés meses. Para o calculo da media foi excluido o tempo de tratamento de uma paciente
de cancer de ovario que sofreu uma recidiva, 0 que necessitou de um total de seis anos de
tratamento. Até a data da pesquisa, a média de tempo de encerramento do tratamento foi de
quatro anos, sendo 0 menor tempo de trés meses até o dia da entrevista e 0 maximo de seis
anos e oito meses. Importante pontuar que todos continuam em acompanhamento médico ou

seguimento, agendado de acordo com cada caso.
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As referéncias atuais para seguimento (follow-up) apos tratamento indicam o minimo

de cinco anos, periodo em que as chances de metastase e recidiva sdo maiores. A pratica

clinica tem identificado a possibilidade de follow-up por tempo indeterminado devido as

repercussdes a longo prazo da quimioterapia e radioterapia (INCA, 2015).

Os resultados clinicos dos participantes e tratamento séo apresentados no Quadro 1.

Quadro 1: Caracterizacdo dos participantes por sexo, idade ao diagnostico,

diagnostico, tempo de tratamento, tratamentos e tempo de encerramento do tratamento.

Codinom | Sexo | Idad Diagnostico Tempo de Tratamentos Tempo de
e e tratamento encerramento
diag.
Kayla F 15 Linfoma 2 anos Quimioterapia, 4 meses
linfoblastico cirurgia ortopédica
Reinaldo M 19 Linfoma de 3 meses Quimioterapia 3anose
Burkitt 8 meses
Paula F 17 Linfoma de 8 meses Quimioterapia 5anos e
Hodgkin 4 meses
Jodo M 15 Leucemia 4 meses Quimioterapia e 2anose
linféide aguda radioterapia 4 meses
Shecks M 13 Linfoma de 9 meses Quimioterapia 4 anos e
Hodgkin 9 meses
Vinicius M 13 Linfoma de lanoel Cirurgiae 4 anos e
Burkitt més guimioterapia 11 meses
Luna F 15 Leucemia 2 anos e Quimioterapia 3anose
linféide aguda 8 meses 2 meses
Cristina F 16 Ca de ovario 5 meses Cirurgias, 5anose
guimioterapia 5 meses
Ambica F 11 Ca de ovério 6 anos e Quimioterapia, 3 anos e
1 més Radioterapia, 10 meses
cirurgias
Lourdes F 10 Leucemia 2 anose Quimioterapia 6 anos e
linféide aguda 6 meses 8 meses
Hazel F 16 Linfoma de 11 meses Cirurgia, 4 anose
Hodgkin guimioterapia 2 meses
Nina F 17 Leucemia 2 anos e Quimioterapia, 3 anos e
linféide aguda 3 meses radioterapia 4 meses

Fonte: Elaboragdo propria, 2107.

Tendo a fenomenologia como referéncia para analise dos dados levantados pelas

entrevistas, buscou-se compreender as experiéncias vivenciadas por esses adolescentes e
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jovens em seu processo de adolescéncia com adoecimento oncolédgico. Foram identificadas as
unidades de significado, e, a partir delas, estabelecidas as categorias tematicas: Vivéncias de
sofrimento no processo de adolescer relacionadas ao adoecimento e tratamento de cancer;
Vivéncias de enfrentamento no processo de adolescer relacionadas ao adoecimento e
tratamento de cancer; e Significacdes e perspectivas de pacientes que vivenciaram tratamento
oncologico na adolescéncia.

Essas categorias apresentam vivéncias da adolescéncia de pacientes relacionadas a
experiéncia do adoecimento oncoldgico, considerando as situacGes geradas pela doenca e
tratamento no seu dia a dia como adolescente, os sofrimentos, as formas de enfrentamento e

as suas significacOes geradas a partir de tal experiéncia.

Vivéncias de sofrimento no processo de adolescer relacionadas ao adoecimento e
tratamento do cancer

As mudangcas corporais proprias da adolescéncia levam a necessidade da reconstrucdo
da imagem corporal, ou seja, de uma nova representacdo mental sobre seu corpo. A imagem
corporal € um constructo multidimensional, que compde o processo de formacdo de
identidade do adolescente, relacionando os aspectos fisicos, psiquicos e sociais (Frois,
Moreira & Stengel, 2011).

Quando esse processo, fundamental para a percep¢do de si e do outro, é atravessado
por transformacdes fisicas decorrentes do adoecimento e tratamento oncoldgico, como
emagrecimento excessivo, inchaco, alopecia, palidez e mutilagdo, o adolescente vivencia

intenso mal estar fisico e emocional, conforme apresenta a participante Kayla em sua fala:

E logo na parte que cé quer o corpinho mais bonitinho, océ fica gorda, océ fica
inchada. Eu fiquei muito gorda, meu rosto, eu fiquei irreconhecivel, eu era tao
magrinha (...) eu engordei uns vinte quilos mais ou menos. Entdo, assim, eu fiquei

muito diferente (...) foi o que mais me incomodou. (...) Eu virei outra pessoa de



53

fisionomia, porque eu engordei, porque tomei muito corticéide eu inchei demais,
muito mesmo. Meu olho tava ld no fundo, minhas ‘bochecha’ gordona mesmo, entdo

assim, eu me senti outra pessoa mesmo. (Kayla)

O apoio da familia e da equipe de salde, ao abrir possibilidades para que o adolescente
expresse seus sentimentos em relagdo a seu “novo” corpo, pode favorecer a reconstrugio de
sua imagem corporal, para melhor adaptacdo a situacdo de adoecimento e adesdo ao
tratamento (Burg, 2016).

A quimioterapia, um dos principais tipos de tratamento oncoldgico, provoca
transformacdes na vida dos pacientes, com efeitos colaterais que afetam, além do corpo e do
estado emocional, também as relagcdes familiares e sociais. Na maioria das vezes afasta o
adolescente de seu grupo familiar e escolar, levando-0 a sentimento de tristeza, medo,
ansiedade e perdas (Cicogna, Nascimento & Lima, 2010).

A convivéncia com grupo de amigos, fundamental na constru¢do da autonomia dos
adolescentes, de forma a aliviar a dependéncia emocional em relacdo a seus pais, fica
prejudicada ao longo do tratamento oncologico, devido as restricdes médicas de frequentar
ambientes puablicos e ter contato com muitas pessoas, para preservar a imunidade dos
pacientes adolescentes (Senna & Dessen, 2012).

Tal condigdo é vivenciada pelo adolescente como isolamento social e sentida como
situacdo de abandono por parte dos amigos, 0 que gera ressentimento em relagdo aos colegas

gue ndo estiveram presentes ao longo de seu tratamento, como exposto pelo jovem Vinicius:

Eu via eles saindo e eu tinha que ficar dentro de casa, né. Tudo que tinha alguma
coisa dnaiferente, eu ndo podia ver, ndo podia, eu tinha que ficar isolado, né. Era
dificil, viu! Com treze anos a gente quer sair, quer jogar bola, quer ficar em festa, e
ndo pode, né.(...) Mas, o que eu achei mais ruim foi, tipo assim, ver todo mundo
saindo e eu ficando so, e ninguém lembrava de mim, eu ficava muito chateado, que
com o tempo fui vendo quem ndo era meu amigo de verdade n&o, entendeu, ainda

mais na adolescéncia. (Vinicius)



54

Sentir-se excluido do seu grupo social durante a adolescéncia implica em aumento de
insatisfacdo emocional aos adolescentes, que ja se encontram em conflito com a propria
imagem e com as mudancas vivenciadas devido a doenca, prejudicando ainda mais sua
qualidade de vida (Whitaker et al., 2013).

Os participantes buscam justificar o comportamento dos amigos que se afastaram
devido a imaturidade emocional, compreendendo que também eram adolescentes na época.
Porém, a intensidade com que foi vivenciada a quebra dessa relacdo de amizade aparece no

discurso da participante.

E eu fazendo tratamento nessa época, “eu preciso de vocé”, e ela, ela virou e falou
assim: “Ndo, ndo precisa contar comigo ndo. Eu ndo vo tda com vocé, ndo precisa
contar comigo.” Isso ficou marcado ali, tempos. Eu abri o coragdo, perdoei, hoje a
gente conversa, pelo fato da idade mesmo, ela é bem mais nova que eu, dois anos
mais nova, ela tinha 15 anos, entéo assim, e eu, nesse dia, marcou muito a minha

vida. Chorei demais, me senti muito humilhada. (Paula)

Ver 0s amigos seguirem o cotidiano normal de adolescentes, frequentando escola,
festas e viagens, e saber que ndo estdo em condicBes de vivenciar 0 mesmo, sdo situagdes
geradoras de tristeza e angustia, levando pacientes adolescentes a pensamentos de desisténcia
do tratamento e desesperanca em relagdo ao futuro.

A necessidade de satisfacdo imediata € uma particularidade importante na fase da
adolescéncia, devido a imaturidade de controle na busca de sensacdes prazerosas e a
dificuldade em adiar planos (Casey, Duhoux & Cohen, 2010). Num contexto de adoecimento
crénico, com tratamento que exige mudanca drastica na rotina, o adolescente, que se encontra
em plena fase de construcdo de planos em favor de sua independéncia, vé-se reprimido e

impossibilitado de realizar seus sonhos.

Faltava um pouquinho pra eu poder (...) realizar meu sonho, e ai descobri. Foi um
balde de agua fria, foi como se, (...) se tivesse me anulado, como se tivesse falado

s

assim: “Olha, vocé ndo vai poder fazer nada do que vocé sonhou e acaba aqui.’
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Entdo eu acho que, assim, o mais dificil foi descobrir realmente na adolescéncia,
porque eu tava cheio de planos, sabe. (...) Eu ndo conseguia ter esse discernimento,
né, entdo assim, ver minhas amigas assim, vivendo, né, estudando e tal, e vocé nao,
nao poder fazer nada, é, acho que eu posso dizer desesperador, porque vocé pensa:
“FEu ndo estou vivendo” (...) E teve um periodo que eu quis desistir, eu cheguei a
ligar pro meu pai e falei: “Pai, eu ndo quero fazer mais.” (Nina)

Planos desfeitos, amigos afastados, corpo irreconhecivel sdo perdas reais no
enfrentamento do cancer pelo adolescente, vividas como pequenas mortes em seu cotidiano de
tratamento. O encontro com a morte real, ao seu lado, no quarto do hospital, de um colega
com a mesma idade, com a mesma doenca, com quem compartilhava as dificuldades do
tratamento e as particularidades da adolescéncia, o faz refletir sobre a prépria finitude,

intensificando o medo, as duvidas e produzindo questionamentos sobre o sentido da vida.

Ai, a pior parte foi que tive que aprender com quinze anos a lidar com as perdas,
tipo que, eh, um dia cé internada e t4 todo mundo bem, a gente brincava, fazia
bagunca no quarto, a gente até esquecia que tava fazendo quimioterapia, ai no
outro dia, chegava alguém que tava muito ruim, de repente cé olhava, e ele tava,
comegou a passar mal, perto, tipo, eu vi um dos meus amigos, um dos meus
melhores amigos morrendo na minha frente, entdo essa pra mim foi pior, que foi ver
meus amigos morrer.(...) Ai, no comeco, eu ndo aceitei muito bem néo, porque eu
ficava assim, tipo assim, eu olhava, sabe, eu ndo entendia, porque se tava dando

certo para mim, por que que ndo dava certo para eles? (Luna)

Ao encarar o real da morte, o paciente busca recursos internos de enfrentamento em
favor da elaboracdo das perdas vivenciadas (Poles, Bicalho, Ferreira & Miranda, 2017).
Diante do sofrimento, o adolescente precisa encontrar estratégias que o fortalecam e o
auxiliem na reorganizacdo emocional para dar continuidade ao tratamento e & vida, como

discutido na préxima categoria.
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Vivéncias de enfrentamento no processo de adolescer relacionadas ao adoecimento e
tratamento do céncer

Apesar das intensas dificuldades vivenciadas ao longo do tratamento oncoldgico,
provocando mudancas em Seu corpo, em sua rotina, em suas relacfes sociais, adolescentes
procuram recursos para melhor se ajustarem a situacdo que experienciam, desenvolvendo um
processo de aceitacdo do cancer (Zebrack & Isaacson, 2012).

O adolescente tem recurso cognitivo adequado para compreender a universalidade e a
irreversibilidade da morte, porém parece ignora-la, vivendo com a suposicao da imortalidade,
considerando a possibilidade da prépria morte como algo distante (Rodrigues & Kovacs,
2005). Em uma situacdo de doenca ameacadora a vida, essa condi¢do de imortal pode ser
utilizada como recurso de protecdo, uma crenca quase inabalavel de que a universalidade da

morte ndo o inclui.

Eu tenho uma coisa muito, eu ndo acredito muito em morte ndo, sabe?! Eu acredito
que todo mundo morre, mas eu ndo quero acreditar que eu vou morrer, entao,
quando eu descobri que eu tava doente, eu acho que isso me ajudou, porque eu
pensei assim: “Ah, esse problema ndo vai me matar.” Eu pensei desse jeito. Meu
pai falava para mim: “Vocé ndo tem nogdo da gravidade do problema!” E eu falava
com ele: “Pai, eu tenho no¢do do tamanho do meu problema, meu problema é que

ndo tem nocéo do tamanho que é eu . (Kayla)

Da mesma forma, a ndo reflexdo sobre a doenca € utilizada pelo adolescente diante do
diagnostico de cancer, como reflgio de medos e incertezas, experienciando o adoecimento
como algo a ser vivido e ndo considerando a sua complexidade (Souza, Belato, Araujo &
Almeida, 2016).

O desconhecimento em relacdo a doenca muitas vezes favorece o adolescente em seu
processo de enfrentamento, protegendo-o de uma visao estigmatizada sobre o sofrimento e a

gravidade da doenca, que culturalmente é vista como sindbnimo de morte. A ignorancia sobre
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0 assunto torna-se uma aliada do adolescente, pois favorece a construcdo mental de algo

possivel de ser enfrentado e vencido.

Entdo, hoje eu vejo que foi muito bom a parte da ignoréncia, a parte de ndo saber
direito, de ser tudo novo, porque acabava que eu tinha uma viséo mais infantil da
coisa, do que eu tenho hoje, o que pra mim s6 traz beneficio. Hoje eu tenho mais
medo do que antes, no sentido assim de saber o tanto que é sério. Na época vocé
fica meio, sei la, meio iludido talvez, assim. A ignorancia privilegia, eu acho.

(Reinaldo)

A insciéncia utilizada pelo adolescente como forma de protecdo ndo deve ser
responsavel pela sua desinformacdo, ou seja, as ddvidas e incompreensfes expostas pelos
adolescentes devem ser acolhidas e sanadas; as informacdes devem ser oferecidas a partir de
sua demanda, para serem utilizadas como ferramenta para posicionamento ativo do
adolescente como protagonista de sua historia (Angelo, Cunha, Moreira & Gomes, 2011).

O recurso de enfrentamento apontado na literatura como o mais utilizado por pacientes
com cancer é a fé. A fé se constitui como sentimento de seguranca sobre o que vai acontecer e
como pensamento construtivo que parte do desejo do sujeito em relacdo a vida (Costa &
Leite, 2009).

Mesmo que inicialmente a fé seja colocada em duvida pelo adolescente, ao questionar
0 motivo pelo qual esta doente, sua postura vai se modificando ao longo do tratamento, em
relacdo as suas crengas religiosas. O desenvolvimento da fé é citado pela maioria dos

participantes como situacao fundamental para fortalecimento préprio.

Ai eu perguntei pra Deus, né, assim: “Por qué, Deus? Por que comigo? Nossa, ndo
fago nada de errado.(...) Hoje eu vejo o tanto que eu fui boba, de pensar nisso, né,
porque acho que tudo tem um prop6sito (...) O que eu aprendi ninguém me tira,
assim, eu ndo acuso Deus, nem nada, agradeco a Ele por ter passado por

iss0.(...)Acho que o meu melhor amigo foi Deus, Deus me alimentou uma fé que eu
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nunca imaginava ter, nem sabia o que que era fé, eu criei ali a expectativa de

vida,os sonhos vieram.” (Paula).

A experiéncia de sobreviver ao cancer exige capacidade de conviver com o paradoxo
de reconhecer a condi¢do de curado e, a0 mesmo tempo, saber da possibilidade constante de
recidiva. Assim, o modo de enfrentamento desta ameaca é que parece determinar a qualidade
de adaptacéo e reinsercao do adolescente e sua familia, promovendo uma melhor qualidade de
vida no periodo de pos-tratamento (Anders & Souza, 2009).

Na fase de follow-up, 0 medo da volta da doenca estd presente nas falas dos
participantes com maior ou menor intensidade, porém a fé nesse momento é novamente

utilizada de forma a aliviar o sentimento de ameacga e conseguir seguir a vida.

Eu t6 bem tranquilo assim, a gente fica assim pensando, s6 se voltar, né, porque tem
que passar cinco anos de acompanhamento, mas fica, fé em Deus, né, tendo fé em
Deus, em primeiro lugar, que ndo vai deixar isso acontecer, né, eh, se for preocupar

mais, né, € so isso, medo de voltar, né, com o tempo (Shecks)

O modo com que os pais enfrentam o processo de adoecimento dos filhos é
direcionado por suas proprias histérias de vida, considerando suas experiéncias, valores e
crencas. Tal postura pode refletir na forma como o adolescente reage ao seu momento de
doenca e tratamento (Lanza & Valle, 2014).

A importancia do apoio familiar para o fortalecimento emocional do adolescente
durante um tratamento rigoroso e doloroso é unanime na fala dos participantes. Quando o
adolescente doente sente que estd sendo um peso para a familia, ele acaba por assumir uma
culpa indevida, prejudicando suas condi¢des emocionais de enfrentamento. Por outro lado, ao
perceber mudangas positivas dos pais em sua propria condicdo de saude, desperta no
adolescente o desejo de retribuir, gerando um investimento ativo em seu tratamento e

confianca na cura.
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A minha méae, na época ela tava com depressdo, ai na hora que eu recebi o
diagnostico, a minha mae melhorou, ela esqueceu de tomar os remédios, ela nédo
tomava os remédios dela depois,ela melhorou 100% pra cuidar de mim(...)minha
mae ficou muito forte, foi muito forte para passar por toda essa situagdo comigo, o
meu pai, meu pai também sempre foi uma pessoa assim, muito de alto astral, ele vé

o lado positivo em tudo.(Cristina)

A busca de suporte social, a expressdo de sentimentos e a reorganizacao cognitiva sdo
apresentadas como situacdo de alivio de sofrimento e favorecimento no processo de
enfrentamento e melhor adaptacdo geral ao adoecimento e tratamento oncolégico por
adolescentes (Souza, Seidl, 2014).

A relacdo com os amigos é apresentada pelos participantes como uma situacao
positiva ao encarar uma doenca no periodo da adolescéncia em comparacao a outras fases da

vida, pois entendem que devido a rotina escolar o seu circulo de amizade torna-se mais amplo.

Eu acho que se eu tivesse passado em outra fase, ndo seria tao facil, por causa da
época de escola, sabe, porque tipo assim, eu tive muito amigo que me ajudou, na
escola assim tava sempre junto comigo, ai eu acho que foi, tipo assim, numa época,
como se diz boa, né. Eu vi um lado bom, por isso, pelos amigos e, tipo assim, depois
que a gente sai da escola, a gente afasta mais, entendeu, ai eu achei que me ajudou

bastante isso.(Hazel)

Os adolescentes apresentam formas peculiares de enfrentamento do adoecimento,
proprios dessa fase do desenvolvimento. Esses recursos fazem parte da constituicdo de sua
visdo em relacdo a vida e de estabelecimento de novos significados relacionados a experiéncia

vivenciada, conforme apresentado na terceira categoria tematica.

Significacbes e perspectivas de pacientes que vivenciaram tratamento oncologico na

adolescéncia
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Estudos recentes tém demonstrado crescimento positivo, desenvolvimento adaptativo
e aumento da capacidade em enfrentar desafios, em pacientes que vivenciaram o cancer como
uma situacdo estressante em sua adolescéncia, desenvolvendo melhor ajuste geral, a partir de
um nivel moderado de evento estressor (Tillery, Sharp, Okado, Long & Phipps, 2016).

A analise revela que a maioria dos participantes expde em sua fala aprendizado em
relacdo as experiéncias vivenciadas na adolescéncia com céancer, relatando que foram
construidos novos significados, percebendo seu préprio amadurecimento e mudangas na

forma de ver a vida.

Naquele momento 14 parece que eu ja tinha mudado a minha, de um dia pro outro
eu mudei a minha, a minha forma de pensar, de ver a vida. (...) Comecei a me
apegar a poucas coisas,(...) comecei dar valor mais em poucas, pequenas coisas, né,
algumas pessoas faz pra gente,(..) era, né, tipo adolescente mesmo, era um
adolescente, né, mas a partir daquilo eu ja comecei a ter uma visao(...)diferente das
coisas. Entendeu, parece, eu era um adolescente, mas com a cabega tipo um adulto,
uma coisa assim, uma Visdo mais, pensa em coisa mais importante, tive

amadurecimento forcado, entendeu.(Jodo)

Retornar a rotina e reorganizar a vida ap6s o término do tratamento oncoldgico pode
ndo ser uma tarefa simples para o adolescente. E necessério que ele se dispa do papel de
doente, reassuma as proprias responsabilidades diante da familia, da escola e do grupo social
e reestruture a identificacdo de si mesmo, para que consiga ressignificar os acontecimentos
vivenciados e se tornar sujeito da propria vida (Gurgel & Lage, 2013).

Os participantes demonstram satisfacdo ao falar sobre sua experiéncia com o cancer
durante a adolescéncia, sentindo-se vitoriosos, demonstram orgulho pela forma com que
enfrentaram o tratamento, desenvolvendo uma postura ativa, com reorganizacao fisica, social
e emocional. Exp6em como conquista a recuperacdo da saude e demonstram usar dessa

experiéncia para servir de exemplo para outras pessoas.
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Eu acho que eu sirvo de motivagao,(...) eu fico sendo uma histéria de luta, porque
eles presenciaram o que eu passei, eles viram que eu fiz por onde (...)eu acho que
por mais que eu era uma adolescente, eu fazia por onde, minha mae, ela, acho que
ela teve muita sorte com isso, eu ndo fui aquela adolescente que eu corria do
remédio(...) porque eu ja entendi um pouco, pra eu melhorar eu precisava fazer
aquilo (...) Eu tenho orgulho de tudo que eu passei, foi dificil, mas eu tenho muito
orgulho, porque nao ¢ facil, ndo é qualquer um que passa e eu passei numa fase que

eu ndo tinha muito conhecimento, ent&o é muito orgulho (Ambica).

As lembrancas de situagfes ruins convivem com recordagdes sobre o cuidado e
carinho recebidos ao longo do tratamento, os relatos parecem ambiguos por conjugarem a
dificuldade vivenciada e a vitdria alcangcada. Porém, o sentimento de gratiddo é marcante na
fala dos participantes, gratiddo a Deus, a familia e a equipe de satde. Em sua singularidade,
os participantes fazem referéncias aos profissionais da equipe da unidade oncoldgica
(médicos, enfermeiros, técnicos de enfermagem, psicologos, pedagogas e recepcionistas)

demonstrando respeito, afeto e agradecimento.

Eh, foi muitas coisas assim, eu lembro de tudo, (...) lembro das noites ruins,(...)
febre, dor, aquela agonia.(...) Mas de muitas coisas boas, de conhecer as pessoas,
s6 de conhecer aquelas pessoas la (refere-se aos profissionais do hospital), até hoje
tenho muita amizade (...)eu tento lembrar das coisas boas, lembro das pessoas que
me ajudaram muito(...) é, uma coisa que eu nunca vou esquecer(...) S6 de pensar
que eu ndo t6 14 de novo, deitada na cama, esperando outro dia, pra ver como vai
ser, COmo que eu vou reagir, como que o remédio vai reagir, € muito, é uma
gratiddo enorme (...)eu fui escolhida, pra passar por isso e vencer e pra hoje ta
contando a vitoria, entdo isso foi uma licdo, uma licdo que eu vou levar pro resto da

vida.(Lourdes)

O enfrentamento de uma doenca grave redireciona o paciente a novos aspectos em

relacdo a vida, ele ndo deseja mais voltar ao estado anterior. A experiéncia do adoecimento é
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compreendida como uma fase de aprendizagem e oportunidade de mudancas (Costa & Leite,
2009).

A mudanga dos sonhos apds o tratamento aponta para uma nova forma de
compreensdo da realidade. Os participantes demonstram expectativas positivas em relacdo ao
seu futuro, com planos de estudo, trabalho e familia. O desejo de ajudar pessoas que vivem o
que eles viveram nasce para alguns como um proposito e um novo direcionamento das
escolhas, muitas vezes tendo como referéncia a relagdo estabelecida ao longo do tratamento

com os profissionais de salde.

Eu achei que ele (o cancer) me ajudou muito sabe, eh, foi como uma experiéncia
mesmo de vida. (...) Depois disso eu vou mais a igreja, sabe, eu quis ajudar mais as
pessoas, ai eu penso em fazer Medicina tanto por isso, eu queria fazer Oncologia,
sabe, pra ajudar também, porque eu sei o tanto que é dificil, sabe, ndo é facil, e eu
acho que assim, a gente passando pela situacdo, a gente compreende melhor,
entendeu.(...) Eu sempre falei em fazer Odontologia, ai depois que eu adoeci, eu ja

mudei de ideia e t6 com ela até hoje. (Hazel)

A visdo estigmatizada de que o cancer é sinénimo de morte tem apresentado mudanca
a partir da evolucdo tecnoldgica relacionada a oncologia. Tratamentos com resultados
positivos, que aumentam os casos de cura, tém possibilitado que adolescentes comecem a
identificar o cdncer como uma doenca que pode ser tratada e curada.

A esperanca em adolescentes com leucemia foi relacionada como fator determinante
para a resiliéncia, ou seja, para sua capacidade de recuperar, de se readaptar apds situacdo de
estresse, de forma bem sucedida (Hong & Park, 2015). Ao terem conhecimento de outros
adolescentes que passaram pela mesma situacdo de adoecimento e que estdo saudaveis e
seguindo a vida, renova a esperanca dos adolescentes, identificando reais possibilidades de

cura.

E ai quando eu pensei em desistir e ela (a médica) conversou comigo, e ela falar

que, que ia dar tudo certo, que eu ia poder ter sonhos depois disso, me deu
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esperanca, sabe, mesmo sabendo que ela néo podia me garantir aquilo, né, porque
é uma coisa muito instavel, (...) ela me deu esperanca, e ela falou tipo assim, de
pacientes que ja estavam melhor, (...)que ja estavam na faculdade, que se casaram,

que tem uma vida normal, como eu tenho hoje. (Nina)

A mesma participante segue refletindo sobre a importancia de que a informacéo sobre
as elevadas chances de cura do cancer na adolescéncia, ao ser diagnosticado precocemente,
seja acessivel a todos, favorecendo a organizacdo de uma nova representacdo do cancer

refletindo no imaginario social.

Acho que a informacao é muito importante, ne, cé ter informacao sobre o que é.(...)
Eu acho que as escolas sdo um bom meio, né, de levar a informagdo através da
educacdo, ndo sei, panfletos, alguém que pudesse falar sobre o que aconteceu,
sobre 0 que estd acontecendo, tipo um antes e um depois, sabe, pra pessoa poder

ver: “Ndo, realmente é uma doenca, mas olha, tem cura, a pessoa ta bem.”(Nina)

Pode-se perceber que o sofrimento vivenciado durante a adolescéncia, devido ao
adoecimento por céancer, é relembrado na fala dos participantes ao longo das entrevistas,
porém, sem demonstracdo de mal estar ao ser exposto, mas sim uma apresentacdo do olhar
atual sobre sua vivéncia, com importante significacdo e elaboracdo para a continuidade da

vida.

Concluséao

A adolescéncia atravessada pelo adoecimento por cancer demonstra ser uma condicao
que oferece amplitude de investigacdo de forma multidisciplinar na area da salde. Nesse
estudo, foram explorados os processos vivenciados pelo adolescente ao longo dessa travessia
e sua significacdo. Foi possivel identificar que o adolescente apresenta preocupactes
peculiares a adolescéncia para além do adoecimento.

Sofrimentos relacionados diretamente ao tratamento oncoldgico, como exames

invasivos, internacOes, fraqueza, inchaco, alopecia, repercutem de forma a trazer situacgoes de
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desconforto emocional e social ao paciente adolescente, que esperava vivenciar uma
adolescéncia normal com seus colegas, tendo que se reprimir e reorganizar sua rotina de
acordo com as demandas hospitalares.

O adolescente utiliza de recursos externos e internos proprios da adolescéncia para
favorecer seu enfrentamento ao processo de adolescer com cancer e tudo que essa situacédo
acarreta em sua vida.

Esse estudo aponta também para a capacidade de resiliéncia apresentada pelos
adolescentes diante das adversidades experienciadas, de forma a aliviar seu sofrimento e dar
novos significados a sua vida, o que permite sua readaptacdo apds tratamento e reflete em
suas perspectivas e em sua postura como adulto atuante no mundo.

As unidades de atencdo primaria a satde e de atendimento especializado em oncologia
devem estar articuladas para a assisténcia ao ‘“‘ser adolescente” que vivencia o cancer,
favorecendo, assim, o processo de diagndstico precoce do cancer infantojuvenil, que € fator
determinante para a cura da doenga, e 0 acompanhamento adequado das necessidades do

adolescente em respeito as particularidades dessa fase do desenvolvimento.
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7) LIMITACOES

Em relacdo as limitacbes do estudo, ressalta-se o fato de a primeira etapa da coleta de
dados ter tido realizada em unidade de atendimento oncolégico ndo especializada em
tratamentos a paciente com faixa etaria de 10 a 19 anos. Tal limitacdo intensifica-se ao
considerar também o arquivamento manual dos prontuarios nessa unidade de salde,
necessitando de busca baseada em relatos de profissionais que trabalham ou trabalharam no
servico. Essas situacdes fizeram restringir o levantamento de dados clinicos e a identificacdo
de outros pacientes com diagndsticos oncoldgicos diversos que encerraram seu tratamento no
periodo determinado pelo estudo.

A pesquisa se direcionou para a visdo do adolescente sobre seu processo de adolescer
com cancer, porém deve se considerar também a importancia da conjugacdo desse ponto de
vista com o da familia, da escola e dos profissionais de salde para que possam se estabelecer
acOes para melhor assisténcia desse adolescente durante e apds o tratamento, ponderando 0s

diversos contextos relacionais em que o adolescente se insere.
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8) CONSIDERACOES FINAIS

O estudo buscou compreender o processo da adolescéncia atravessado pelo
adoecimento e tratamento oncologico, identificando as percepc¢es e perspectivas de pacientes
que vivenciaram esse adoecimento durante sua adolescéncia.

As evidéncias cientificas mostram que o cancer diagnosticado na adolescéncia
apresenta caracteristicas particulares quanto aos multifatores do desenvolvimento da doenca,
as caracteristicas anatomo-histopatologicas, aos tipos de tratamentos indicados, a incidéncia e
chances de cura, portanto ndo se pode deixar de considerar as reacGes apresentadas pelos
adolescentes ao vivenciar seu adoecimento.

O termo “adolescéncia atravessada pelo cancer”, utilizado ao longo do estudo, se faz
ainda mais pertinente, quando os resultados mostram que os adolescentes mantém aspectos
considerados peculiares da adolescéncia, mesmo ao adoecer por uma doenca grave, que
impde transformacgdes gerais em sua vida. Os adolescentes apresentam comportamentos,
pensamentos e sentimentos comuns a essa fase do desenvolvimento, o que pode gerar uma
intensificacdo do sofrimento relacionado aos planos e representacdes préprios desse periodo,
mas também sdo utilizados de forma a favorecer o seu enfrentamento diante do adoecimento e
tratamento oncologico.

O olhar das equipes de saude, em qualquer nivel de atencdo, precisa se dirigir para o
adolescente em suas particularidades, pois a atencdo integral ao sujeito, nessa fase do
desenvolvimento, pode favorecer a deteccdo precoce de sintomas, o rapido diagndstico e o
direcionamento adequado para tratamento especializado, aumentando consideravelmente as
chances de cura do cancer para o adolescente.

O fendbmeno adolescer com cancer provoca desconforto na populagdo em geral,
inclusive em profissionais de salde, devido ao estigma, ainda muito impregnado, de que
cancer ¢ sindbnimo de morte, despertando sentimento de tristeza, piedade e injustica.

O presente estudo favorece a discussdo na diregdo da mudanca desse paradigma, de
forma a compreender o cancer como uma doenga grave, mas com condicdes reais de
tratamento e de cura, quando precocemente diagnosticado. Essa visdo sobre a representagéo
do céncer tende a desconstruir fantasias apavorantes e proporcionar aos adolescentes e
familiares maior tranquilidade e seguranga ao longo da experiéncia de um tratamento

oncologico, conscientes da possibilidade da vida saudavel apds do cancer.



74

REFERENCIAS




75

9) REFERENCIAS

ABEN, K. K. et al. Cancer in adolescents and young adults (15 — 29 years): A population-
based study in the Netherlands 1989 — 2009. Acta Oncology. v. 51, n.7, p.922-933, 2012.

ANDRADE, C. C.; HOLANDA, A. F. Apontamentos sobre pesquisa qualitativa e pesquisa
empirico-fenomenoldgica. Estudos de Psicologia. . Campinas, v.27, n.2, p. 259-268, 2010.

ARMENIAN, S. H.; KREME L. C.; SKLAR, C. Approaches to Reduce the Long-Term
Burden of Treatment-Related Complications in Survivors of Childhood Cancer. In: Asco
Educational Book, American Society of Clinical Oncology, 2015.

BRASIL. Ministério da Salde. Portaria GM/MS 2.439 de 08 de dezembro de 2005. Politica
Nacional de Atencdo Oncoldgica: Promocdo, Prevencdo, Diagndstico, Tratamento,
Reabilitagdo e Cuidados Paliativos. Brasilia, 2005.

BRASIL, Ministério da Saude. Diretrizes Nacionais para a Atencdo Integral a Saude de
Adolescentes e Jovens na Promocdo, Protecdo e Recuperacdo da Saude - Série A. Normas e
Manuais Técnicos. Secretaria de Atencdo a Saude Departamento de Acgdes
Programaticas Estratégicas. Brasilia, 2010.

BRASIL. Ministério da Saude. Instituto Nacional de Cancer. Diagndstico precoce do cancer
na crianca e no adolescente. 22 ed. Rio de Janeiro: INCA, 2011.

BRASIL. Ministério da Saude. Resolucdo n° 466 de 12 de dezembro de 2012. Diretrizes e
normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres humanos. Conselho Nacional de
Saude: Brasilia, 2012.

BURKHAMER, J.; Kriebel, D.; Clapp, R. The increasing toll of adolescent cancer incidence
In the US. Journal Plos One. v.12, n.2. Feb., 2017.

COMMITTEE ON CANCER SURVIVORSHIP. From cancer patient to cancer survivor : lost
in transition. Committee on Cancer Survivorship: Improving Care and Quality of Life.
Edited by HEWITT M.; GREENFIELD S.; STOVALL E. National Cancer Policy Board.
2006.

CHOW, E. J. et al.Childhood Cancer in Relation to Parental Race and Ethnicity: a five-state
Pooled Analysis. Cancer. v.116, n.12, p. 3045-3053. Jun., 2010. doi: 10.1002/cncr.25099.

CORREA, A. K. Fenomenologia: uma alternativa para pesquisa em enfermagem. Revista
latino-americana de enfermagem. . Ribeirdo Preto, v. 5, n. 1, p. 83-88, 1997.

CUNHA, A. D.; RUMEN, F. A. Reabilitacdo psicossocial do paciente com cancer. In: Temas
em Psicooncologia. CARVALHO, V.A. et al. (org). S&do Paulo: Summus, 2008.

DECASTRO T. G., GOMES W. B. Aplicacdes do método fenomenoldgico a pesquisa em
psicologia: tradicdes e tendéncias. Estudos de Psicologia. Campinas, v.28, n.2, 2011.

DUARTE LV.; GALVAO I.A. Cancer na adolescéncia e suas repercussdes psicossociais:
percepcOes dos pacientes. Revista da Sociedade Brasileira de Psicologia Hospital. Rio de
Janeiro, v.17, n.1, 2014.

FONTANELLA et al. Amostragem em pesquisas qualitativas: proposta de procedimentos
para constatar saturacdo tedrica. Caderno de Saude Publica. v.27, n.2, p.389-394. 2011.



76

GERMAN CHILDHOOD CANCER REGISTRY. Jahresbericht/Annual report 2016
(1980-2015). Institut fir Medizicische Biometrie, German Childhood cancer Registry, Mainz,
2016.

GIORGI, A. Sobre o método fenomenolégico utilizado como modo de pesquisa qualitativa
nas ciéncias humanas: pratica e aplicacdo. In POUPART J. et al. A Pesquisa Qualitativa:
Enfoques epistemoldgicos e metodoldgicos. VVozes. Petropolis, RJ: 2010.

GRABOIS, M..F.; OLIVEIRA, E.X.G.; CARVALHO, M.S. Childhood cancer and pediatric
oncologic care in Brazil: access and equity. Caderno de Saude Publica. Rio de Janeiro, v.27,
n.9, p.1711-1720. 2011.

HOLANDA A. QuestBes sobre pesquisa qualitativa e pesquisa fenomenolégica. Anélise
Psicoldgica. Lisboa, v.24, n.3, p.363-372, 2006.

HOSSAIN, M.S. et al. Epidemiology of childhood and adolescent cancer in Bangladesh,
2001-2014. BMC Cancer. Bangladesh, v.104, n.16, 2016.

HUNG, G. et al. Cancer Incidence Patterns Among Children and Adolescents in Taiwan From
1995 to 2009: A Population-Based Study. Cancer. v.120, n.22, p.3545-3553, 2014.

INSTITUTO NACIONAL DO CANCER José Alencar Gomes da Silva. Cancer da crianca e
adolescente no Brasil: dados dos registros de base populacional e de mortalidade.
Coordenacéo de Prevencéo e Vigilancia de Cancer. Rio de Janeiro, INCA, 2008.

INSTITUTO NACIONAL DO CANCER José Alencar Gomes da Silva. Diagndstico precoce
do cancer na crianca e no adolescente. Instituto Ronald McDonald. Rio de Janeiro: INCA,
2. ed. ver. ampl. 2011.

INSTITUTO NACIONAL DO CANCER José Alencar Gomes da Silva. Estimativa 2016:
incidéncia de cancer no Brasil. Coordenacdo de Prevencdo e Vigilancia. Rio de Janeiro:
INCA, 2015.

KNOBEL, M.; ABERASTURY, A. Adolescéncia Normal: Um enfoque psicanalitico. Trad.
BALLVE, S. M. G. Porto Alegre: Artmed, 1992.

LANZA, L.F.; VALE, E.R.M. Crianga no tratamento final contra o cancer e seu olhar para o
futuro. Estudos de Psicologia. Campinas, v. 31, n. 2, p. 289-297, 2014.

MARTINS, J.; BICUDO, M.AV. A pesquisa qualitativa em psicologia. Sdo Paulo:
Centauro. 2005.

MINAYO, M.C.S. Anélise qualitativa: teoria, passos e fidedignidade. Ciéncia &
SaudeColetiva. Rio de Janeiro, v. 17, n. 3, p. 621-626, 2012.

MUTTI, C.F.; PAULA, C.C.; SOUTO, M.D. Assisténcia a Saude da Crianca com Cancer na
Producdo Cientifica Brasileira. Revista Brasileira de Cancerologia. v.56, n.1, p.71-83, 2010.

NACHMAN, J. Clinical characteristics, biologic features and outcome for young adult
patients with acute lymphoblastic leukaemia. British Journal of Haematology. v.130, n.2,
p.166-173, 2005.

NATIONAL CANCER INSTITUTE. Childhood Cancer: Incidence, Survival and
Mortality. Surveillance, Epidemiology and End Results. Washington: NCI, 2016.

NATIONAL CANCER INSTITUTE. Cancer Epidemiology in Older Adolescents and
Young Adults 15 to 29 Years of Age, Including SEER Incidence and Survival: 1975-2000.
BLEYER, A. et al. (Ed.). Bethesda: NCI, 2006.



77

NICOLUSSI, A.C. et al. Qualidade de vida e reabilitacdo dos pacientes oncologicos. Revista
de Cultura e Extensdo USP. S&o Paulo, v.8, p.153-165, 2012.

PIRES, L.; MARQUES R.C. Panorama da Oncologia Pediatrica. Instituto Desidera. Rio de
janeiro, v.2, n. 2, 2015.

PREST]I, P.F. et al. Estudo epidemioldgico de cancer na adolescéncia em centro de referéncia.
Revista Paulista de Pediatria, S&o Paulo, v.30, n.2, p.210-216, 2012.

PUCHIVAILO, M. C.; SILVA, G. B.; HOLANDA, A. F. A reforma na saude mental no
brasil e suas vinculagbes com o pensamento fenomenoldgico. Rev. abordagem gestalt.,
Goiania, v. 19, n. 2, p. 230-239, 2013.

REZENDE, A. M. Compreendendo o adolescente com cancer: vivéncias da doenca. 2011
Dissertacdo (Mestrado em Saude Coletiva) - Fundacdo Oswaldo Cruz. Centro de Pesquisas
René Rachou. Programa de P6s-Graduacdo em Ciéncias da Saude. Belo Horizonte.

ROCHA, M. C. M.; ANTUNES, M. A. M. Mutilacdo pelo cancer: articulacBes entre saude,
psicologia e educacdo. O Mundo da Saude. Séo Paulo, v.36, n.2, p.276-283, 2012.

RODRIGUES-GALINDO A, C. et al. Global challenges in pediatric oncology. Curr Opin
Pediatry. 25, n.1, p.3-15, 2013.

SILVA, J.K.O. et al. Cancer Infantil: Monitoramento da Informacéo atraves dos Registros de
Céncer de Base Populacional. Revista Brasileira de Cancerologia. v.58, n.4, p.681-686,
2012,

SIQUEIRA H. B. O. M. et al. Percepcdo de Adolescentes com Cancer: Pesquisa
Fenomenoldgica. Revista Abordagem gestalt. Goiania, v.21, n.1, 2015.

STELIAROVA-FOUCHER, E. et al. International Classification of Childhood Cancer,
Third Edition. American Cancer Society. 2005.

TRICOLLI, J.V. et al. Biologic and Clinical Characteristics of Adolescent and Young Adult
Cancers: Acute Lymphoblastic Leukemia, Colorectal Cancer, Breast Cancer, Melanoma, and
Sarcoma. Cancer. v.122, n.7, p.1017-1028, 2016.

VIARO, V. D.; SILVA, K. V. Qualidade de vida dos adolescentes curados de cancer — uma
abordagem qualitativa e interdisciplinar. Adolescéncia &. Saude. Rio de Janeiro, v .9, n. 1, p.
39-45, 2014

WHITAKER, M. C. O. et al. A vida ap6s o cancer infantojuvenil: experiéncias dos
sobreviventes. Revista Brasileira de Enfermagem. Brasilia, v.66, n.6, p.872-878, 2013.

WHITESON, M. et al. A right, not a privilege! In: Eden et al. (Eds.). Cancer and the
Adolescent. 2.ed. Oxford: Blackwell Publishing Ltd, 2005.

WORLD HEALTH ORGANIZATION. Young People’s Health — a Challenge for Society.
Report of a WHO Study Group on Young People and Health for All. Technical Report Series
731. Geneva: WHO, 1986.

WORLD HEALTH ORGANIZATION. World Cancer Report 2014. STEWART B.W.;
WILD C.P. (Eds.) International Agency for Research on Cancer. Lyon: WHO, 2014.



78

APENDICES




Analise de Prontuario — Hospital Sdo Jodo de Deus

Nome:

DN:

79

m UNIVERSIDADE FEDERAL
DE SAO JOAO DEL-REl

Prontuario: Sexo:

Endereco:

Tipo de assisténcia:

Telefone de contato:

Pais/Responsaveis:

Diagndstico primario:

Data de 12 consulta: Médico:
Historia Clinica:
Tratamentos realizados:
Data de encerramento de tratamento:
Dados extras:
Divinopolis,

Christiane Mayena Salgado Bicalho

Mestranda/UFSJ




1)
2)
3)
4)
5)
6)
7)

8)
9)
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ENTREVISTA m UFSJ

Iniciais do nome: DN: Sexo:
Escolaridade atual: Cidade:
Religido/Filosofia: Conveénio:

Diagndstico primario:

Data do diagndstico: Idade na época:

Escolaridade na época:

Tratamentos realizados:

Data do término do tratamento:

Conta pra mim a histéria do cancer na sua vida?

Como foi para vocé passar por esse tratamento em plena adolescéncia?

Como foi a relacdo com sua familia nesse periodo? E com 0s amigos?

Como se sentiu com o término do tratamento?

Como esta 0 acompanhamento apos o tratamento? Como vocé se sente em relacdo a isso?

E hoje, vocé tem preocupac6es quanto a doenca? E quanto a sua saude?

Atualmente, vocé percebe alguma repercussdo do tratamento na sua vida? Se sim, quais e
como lida com isso?

Quais sdo suas expectativas para o futuro?

Gostaria de falar mais alguma coisa?

Codinome escolhido pelo participante:

Local e data:

Christiane Mayena Salgado Bicalho
Mestranda UFSJ
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Adolescer com Céancer: percepgdes e perspectivas de pacientes que vivenciaram
tratamento oncologico na adolescéncia.

Pesquisador: CHRISTIANE MAYENA SALGADO BICALHO

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 60759716.8.0000.5545

Instituicdo Proponente: Fundacéo Universidade Federal de S&o Jo&o Del Rei - C. C. Oeste Dona
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numereo do Parecer: 1.792.018

Apresentacdo do Projeto:

Trata-se de uma pesquisa qualitativa, fundamentada na abordagem fenomenologica que busca
compreender o processo de adolescer durante a vivéncia do cancer.Faz-se relevante este estudo para
conhecer as repercussdes do cancer e seu tratamento no desenvolvimento da adolescéncia, sob o olhar do
adolescente e do jovem que vivenciaram essa experiéncia. A partir dessa compreenséao, vislumbra-se
identificar e propor acdes para a assisténcia a saude que possam amenizar as dificuldades fisicas,
psicologicas ou sociais no processo de adolescer com cancer.Q presente estudo sera realizado através de
entrevistas com adolescentes e jovens, preocupando-se com a captacéo dos discursos em respeito a sua
subjetividade, seu momento de vida, sua vis@o em relagéo ao processo de adolescéncia, de adoecimento e
a perspectivas futuras.Os sujeitos elegiveis deste estudo serdo adolescentes (10 a 19 anos) e jovens (20 a
24 anos) que adoeceram por algum tipo de cancer durante sua

adolescéncia (10 aos 19 anos). Serao incluidos no estudo, adolescentes e jovens que tenham realizado
consulta efou tratamento na unidade oncologica referida entre os 10 e 19 anos de idade, devido diagnostico
de céncer; e que tenham finalizado tratamento oncologico em um periodo minimo de 1 meses antes do
inicio da coleta de dados. Para inclusao como sujeito participante sera necessario tambem que o
responsavel pelo adolescente e/ou o jovem elegivel tenha assinado

Enderego: SEBASTIAQO GONCALVES COELHO

Bairro: CHANADOUR CEP: 35F01-296
UF: MG Municipio: DIVINOPOLIS
Telefone: {37)3221-1580 Fax: (37)3221-1580 E-mail: cepes cco@ufsj.edu.br
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Continuag&o do Parecer; 1.792.018

o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Objetivo da Pesquisa:
OBJETIVO GERAL:
Compreender o processo da adolescéncia atravessado pelo adoecimento e tratamento do cancer.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

Pesquisar a visédo do adolescente e jovem adulto sobrevivente de cancer sobre seu processo de adolescer

CcOm cancer,

Analisar como os adolescentes e jovens lidam com as repercussdes do adoecimento por cancer ocorrido na

adolescéncia;

Identificar as perspectivas dos adolescentes e jovens sobreviventes do cancer em relacéo ao seu futuro;
Indicar o desenvolvimento de agdes aos profissionais de saude para melhoria da qualidade de vida do

paciente e do sobrevivente de cancer na adolescéncia.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Solicita-se explicitar o risco de quebra de sigilo.

Sobre os beneficios & afirmado que a participagéo no estudo ndo se revertera em beneficios pessoais
diretos, mas contribuira para uma melhor compreensao da vivéncia relacionada

ao tratamento oncologico na adolescéncia, suas percepgdes e perspectivas, de modo a favorecer agdes
para assisténcia a salude.

Comentarios e Consideracdes sobre a Pesquisa:
- Pesquisa pertinente e relevantel

- Necessidade de rever a redac&o dos TCLEs de acordo com a Resolugédo 466/2012: Rever o
esclarecimento sobre a forma de acompanhamento e assisténcia que teréo direito os participantes da
pesquisa, inclusive considerando os beneficios e acompanhamentos posteriores ao encerramento e/ou
interrupgéo da pesquisa Acrescentar a indenizacédo no caso de danos e ressarcimento no caso de despesas

do participante com a pesquisa.

Consideracdes sobre os Termos de apresentacao obrigatéria:
- Rever os dois TCLEs, acrescentando as informacgdes de acordo com o item IV.3 da Resolucéo

Enderego: SEBASTIAQO GONCALVES COELHO

Bairro: CHANADCOUR CEP: 35501-296
UF: MG Municipio: DIVINOPOLIS
Telefone: (37)3221-1580 Fax: (37)3221-1580 E-mail: cepes_cco@ufsj.edu br
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466/12. Rever o termo de assentimento, adequando a linguagem e acrescentando as informacgdes do item
V.3 da resolug&o 466/12.

Recomendagdes:

- Rever a palavra sujeito da pesquisa, substituindo por participante.

- N&o ha necessidade de colocar nos critérios de incluséo, a assinatura do TCLE.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagodes:

- Rever os dois TCLEs e o termo de assentimento.

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacéo
Informac@es Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 06/10/20186 Aceito
do Projeto ROJETO 798220 pdf 13:55:63
Outros Checklist2 docx 06/10/2016 |CHRISTIANE Aceito

13:51:55 |MAYENA SALGADO
BICALHO
Outros Checklist1.docx 06/10/2016 |CHRISTIANE Aceito
13:51:22  |MAYENA SALGADO
BICALHO
Folha de Rosto FOLHADEROSTO.docx 06/10/2016 |CHRISTIANE Aceito
13:50:46 | MAYENA SALGADO
BICALHO
Declaragéo de DECLARACAO.docx 05/10/2016 [CHRISTIANE Aceito
Pesquisadores 23:33:26  |MAYENA SALGADO
BICALHO
Orgamento ORCAMENTO . docx 05/10/2016 |CHRISTIANE Aceito
233221 MAYENA SALGADO
BICALHO
Cronograma CRONOGRAMA docx 05/10/2016 |CHRISTIANE Aceito
23:32.03  [MAYENA SALGADO
BICALHO
Declaracéo de INFRAESTRUTURA docx 05/10/2016 |CHRISTIANE Aceito
Instituicéo e 23:26:19  [MAYENA SALGADO
Infraestrutura BICALHO
Declaracéo de ANUENCIA. docx 05/10/2016 [CHRISTIANE Aceito
Instituicéo e 232557 |MAYENA SALGADO
Infraestrutura BICALHO
TCLE / Termos de | TALE.docx 05/10/2016 |CHRISTIANE Aceito
Assentimento / 23:24:29  |MAYENA SALGADO
Justificativa de BICALHO

Enderego: SEBASTIAO GONCALVES COELHO

Bairro: CHAMADOUR CEP: 35501-2596
UF: MG Municipio: DIVINOPOLIS

Telefone: (37)3221-1580 Fax: (37)3221-1580 E-mail:

cepes_ccof@ufsj.edu.br
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Auséncia TALE docx 05/10/2016 |CHRISTIANE Aceito

23:24:29  |MAYENA SALGADO
BICALHO

TCLE/ Termos de |TCLEZ2.docx 05/10/2016 |CHRISTIANE Aceito

Assentimento / 232416 |MAYENA SALGADO

Justificativa de BICALHO

Auséncia

TCLE/ Termos de |TCLE.docx 05/10/2016 |CHRISTIANE Aceito

Assentimento / 23:23:55 |MAYENA SALGADO

Justificativa de BICALHO

Auséncia

Projeto Detalhado / | ADOLESCER docx 05/10/2016 |CHRISTIANE Aceito

Brochura 23:19:05 |MAYENA SALGADO

Investigador BICALHO

Situagéao do Parecer:
Pendente

Necessita Apreciagao da CONEP:

N&o
DIVINOPOLIS, 25 de Outubro de 2016
Assinado por:
JULIANO TEIXEIRA MORAES
(Coordenador)
Enderego: SEBASTIAO GONCALVES COELHO
Bairro: CHAMNADOUR CEP: 35501-295
UF: MG Municipio: DIVINOPOLIS
Telefone: (37)3221-1580 Fax: (37)3221-1580 E-mail: cepes_cco@ufsj.edu.br
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

Elaborado pela Instituigao Coparticipante
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA
Titulo da Pesquisa: Adolescer com Céncer: percepgdes e perspectivas de pacientes que vivenciaram
tratamento oncoldgico na adolescéncia.
Pesquisador: CHRISTIANE MAYENA SALGADO BICALHO
Area Tematica:
Versédo: 1
CAAE: 60759716.6.3001.5130
Instituicdo Proponente: Fundagé&o Universidade Federal de S&o Jo&o Del Rei - C. C. Oeste Dona

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio
DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 1.974.820

Apresentagao do Projeto:

Trata-se de uma pesquisa qualitativa, com abordagem metodologica da fenomenologia, buscando
compreender o processo da adolescéncia atravessado pelo adoecimento e tratamento do cancér. Visto que
a adolescéncia @ um momento de intensas mudancas fisicas psicolégicas e sociais que podem gerar
conflitos internos e externos.Assim o estudo prop&e identificar as percepcdes e perspectivas dos pacientes
sobre esse atravessamento. O local do estudo sera realizado na regi&o ampliada de saude do centro oeste
de MG e a coleta de dados sera iniciada ap6s apreciagio do CEP HSJD e CEP UFSJ. Sendo a pesquisa
realizada através de entrevistas com adolescentes e jovem que adoeceram por algum tipo de céncer,
durante sua adolescéncia e, serao incluidos no estudo, adolescentes e jovens que tenham realizado
consulta e/ou tratamento oncoldgico em um periodo minimo de um més antes do inicio da coleta de dados.
A partir dessa compreenséo, vislumbra-se identificar e propor agfes para & assisténcia a saude que possam
amenizar as dificuldades fisicas, psicologicas ou sociais no processo de adolescer com cancer.

Objetivo da Pesquisa:
Compreender o processo da adolescéncia atravessado pelo adoecimento e tratamento do cancer.

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:
A abordagem a tal tema pode gerar desconforto emocional ao participante porém caso iS50 ocorra,

Enderego: Rua do Cobre, 800

Bairro: 530 Jo3o de Deus CEP: 35R00-227
UF: MG Municipio: DIVINOPOLIS
Telefone: (37)3229-7661 Fax: (37)3229-8251 E-mail: cep@hsjd.com.br
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a pesquisadora, na qualidade de psicologa com experiéncia na area,realizara o acolhimento da situacgéo,
com possibilidade de atendimentos psicoldgicos posteriormente, caso se perceba necessidade derivada
pela realizagdo da entrevista, encaminhando para outra profissional da area de Psicologia, especialista em
Saude Mental e Psicanalise.

Comentéarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Assim, serdo mantidos a confidencialidade e o anonimato ao longo de todo o processo de pesquisa e de
divulgacéo de resultados por meio da apresentacéo em congressos/seminarios relacionados ao tema e da
publicacéo de artigos cientificos em revista cientifica.

A participac&o no estudo néo se revertera em beneficios pessoais diretos, mas contribuiré para uma melhor
compreensdo. A coleta de dados tera inicio ap6s apreciacéo e aprovacéo do Comité de Etica em Pesquisa
da Universidade Federal de S&o Jo&o Del Rei, assim como aprovagéo do Comité de Etica em Pesquisa do
Hospital Séo Jo&do de Deus, e apos assinatura dos Termos de Consentimento Livre e Esclarecido, pelo
participante maior de 18 anos de idade, ou pelo responséavel pelo adolescente, sendo este menor de 18
anos, consentindo sua participacéo. E o Termo de Assentimento Informado Livre e Esclarecido, assinado
pelo adolescente, explicitando sua anuéncia conforme a Resolucéo 466/2012, do Conselho Nacional de
Saude, do Ministério da Saude. Os TCLE e todos os demais documentos relacionados a esse estudo serdo
arquivado de forma sigilosa, por minimo de 5 anos apds encerramento da pesquisa.

Todos 0s dados levantados na entrevista que possibilitem identificag&o do participante serdo mantidos em
sigilo, os nomes dos participantes serédo codificados, resguardando o total anonimatoda vivéncia relacionada
ao tratamento oncologico na adolescéncia, suas percep¢des e perspectivas, de modo a favorecer agdes
para assisténcia a saude, contribuindo para a melhoria na qualidade de vida dos pacientes.

A abordagem a tal tema pode gerar desconforto emocional ao participante, porém caso isso ocorra, a
pesquisadora, na qualidade de psicologa com experiéncia na area, realizara o acolhimento e manejo clinico
da situagéo, com possibilidade de atendimentos psicologicos posteriormente, caso se perceba necessidade
derivada pela realizacéo da entrevista.

Consideracdes sobre os Termos de apresentagio obrigatéria:
-0s termos exigidos foram apresentados;

t&rmo de compromisso dos pesquisadores;

folha de rosto;

Enderego: Rua do Cobre, 800

Bairro: S3o Jode de Deus CEP: 35500-227
UF: MG Municipio: DIVINOPOLIS
Telefone: (37)3229-7661 Fax: (37)3229-8251 E-mail: cep@hsjd.com br
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Cronograma foi alterado( dados de inicio de coleta e data submetido ac CEP)
- TCLE e assinatura em todas as paginas;

- Declaracéo da infraestrutura do setor da oncologia;

- Termo de anuéncia da psicologia.

Recomendacdes:

1-)O atendimento psicologico ndo pode ser realizado pela pesquisadora uma vez que, o frauma adquirido
pelo participante pode ter sido causado pela mesma , desta forma é necessario que seja apresentado uma
declaragéo de ciéncia de um psicologo isento da pesquisa e que seja alterado no projeto da pesquisa como
sera realizado o atendimento psicolagico;

2-) Apresentar uma declaracéo da equipe de psicolegia do hospital caso a entrevista seja realizada nas
dependéncias do mesmo;

3-) Atualizar cronograma;

4-)Incluir local para assinatura do participante, pesquisador e responsavel legal em todas as paginas do
termo de assentimento;

5) Incluir local para assinatura do responsavel legal e pesquisador em todas as paginas do TCLE;

B-) Especificar critérios de inclus&o e excluséo:

7) ldade que ocorreu a doenca para que o participante seja incluido na pesquisa;

8) Idade atual que o participante deve ter para participar da pesquisa;

9) Revisar utilizacéo dos termos: adolescente, crianga jovem adulto de acordo com estatuto da crianga e do
adolescente;

Conclusoées ou Pendéncias e Lista de Inadequacgdes:

Pesquisa aprovada apés pesquisadora responder e atender a todas as recomendacdes acima; as
alteracdes realizadas foram arquivadas no nosso CEP em meio fisico e anexadas na plataforma brasil em
formato de Nota Técnica Manual.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

As mudancas solicitadas no trabalho foram realizadas conforme orientac&o e arquivadas no comite de etica
e pesquisa do HSJD instituicdo coparticipante. Lembramos aos senhores pesquisadores que, no
cumprimento da Resolugéo 466/12, o Comité de Etica em

Pesquisa (CEP) devera receber relatorios anuais sobre 0 andamento do estudo, bem como a qualquer

tempo e a cntério do pesquisador nos casos de relevancia, aléem do envio dos relatos de eventos

Enderego: Rua do Cobre, 800

Bairro: S3o Jodo de Deus CEP: 35500-227
UF: MG Municipio: DIVINOPOLIS
Telefone: (37)3229-7661 Fax: (37)3229-8251 E-mail: cep@hsjd.com.br
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adversos, para conhecimento deste Comité. Salientamos ainda, a necessidade de relatorio completo ao final

do estudo.Eventuais modificactes ou emendas ao protocolo devem ser apresentadas ao CEP-HSJD de

forma clara e sucinta, identificando a parte do protocolo a ser modificado e as suas justificativas.Se a

pesquisa, ou

parte dela for realizada em outras instituicdes, cabe ao pesquisador n&o inicia-la antes de receber a

autorizag&o formal para a sua realizagéo. O documento que autoriza o Inicio da pesquisa deve ser

carimbado e assinado pelo responsavel da instituicdo e deve ser mantido em poder do pesquisador

responsavel, podendo ser requerido por este CEP em qualquer tempo.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagé&o
Recurso Anexado Carta.docx 25/11/2016 |CHRISTIANE Aceito
pelo Pesquisador 22:37:22  |MAYENA SALGADO

BICALHO
Informacg@es Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS _DO_P | 22/11/2016 Aceito
do Projeto ROJETO 798220.pdf 22:15:06
Projeto Detalhado / | ProjetoADOLESCER .docx 22/11/2016 |CHRISTIANE Aceito
Brochura 22:07:12  |MAYENA SALGADO
Investigador BICALHO
TCLE/ Termos de |TERMO_ASSENTIMENTO.docx 22/11/2016 |CHRISTIANE Aceito
Assentimento / 22:06:46 |MAYENA SALGADO
Justificativa de BICALHO
Auséncia
TCLE / Termos de |TERMO_CONSENTIMENTO. docx 22/11/2016 |CHRISTIANE Aceito
Assentimento / 22:06:19 |MAYENA SALGADO
Justificativa de BICALHO
Auséncia
TCLE / Termos de |TERMO_PAIS docx 22/11/2016 |CHRISTIANE Aceito
Assentimento / 22:05:58 |MAYENA SALGADO
Justificativa de BICALHO
Auséncia
Informacdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 06/10/2016 Aceito
do Projeto ROJETO 798220.pdf 13:55:53
Outros Checklist2_docx 06/10/2016 |CHRISTIANE Aceito
13:51:55  |MAYENA SALGADO
BICALHO
Outros Checklist1.docx 06/10/2016 |CHRISTIANE Aceito
13:51:22  |MAYENA SALGADO
BICALHO
Folha de Rosto FOLHADEROSTO.docx 06/10/2016 |CHRISTIANE Aceito
13:50:46 | MAYENA SALGADO
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Folha de Rosto FOLHADEROSTO docx 06/10/2016 |BICALHO Aceito
13:50:46
Declaragé&o de DECLARACAO.docx 05/10/2016 |CHRISTIANE Aceito
Pesquisadores 23:33:26 |MAYENA SALGADO
BICALHO
Orgamento ORCAMENTO.docx 05/10/2016 |CHRISTIANE Aceito
23:32:21 MAYENA SALGADO
BICALHO
Cronograma CRONOGRAMA docx 05/10/2016 |CHRISTIANE Aceito
23:32:.03 |MAYENA SALGADO
BICALHO
Declaragéo de INFRAESTRUTURA docx 05/10/2016 |CHRISTIANE Aceito
Instituigéo e 23:26:19 | MAYENA SALGADO
Infraestrutura BICALHO
Declaragéo de ANUENCIA. docx 05/10/2016 |CHRISTIANE Aceito
Instituicao e 23:25:57 |MAYENA SALGADO
Infraestrutura BICALHO
TCLE/ Termos de | TALE.docx 05/10/2016 |CHRISTIANE Aceito
Assentimento / 23:24:29 MAYENA SALGADO
Justificativa de BICALHO
Auséncia
TCLE/ Termos de |TCLEZ2.docx 05/10/2016 |CHRISTIANE Aceito
Assentimento / 232416 |MAYENA SALGADO
Justificativa de BICALHO
Auséncia
TCLE/ Termos de |TCLE.docx 05/10/2016 |CHRISTIANE Aceito
Assentimento / 23:23:55 MAYENA SALGADO
Justificativa de BICALHO
Auséncia
Projeto Detalhado / |ADOLESCER. docx 05/10/2016 |CHRISTIANE Aceito
Brochura 23:19:05 |MAYENA SALGADO
Investigador BICALHO

Situagao do Parecer:
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DIVINOPOLIS, 21 de Marcgo de 2017
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Arlindo Ribeiro de Oliveira
(Coordenador)
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