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RESUMO

Introducdo: O céancer é definido como um grupo de doencas que tem em comum 0O
crescimento descontrolados e autdbnomo de células, dentro desse grupo temos o cancer
infantojuvenil. O diagnostico do cancer carrega consigo estigmas que refletem na forma como
0 adolescente € visto pela sociedade e pelos servigos de satde. Ele ainda acarreta uma série
de ressignificagbes e um novo contexto no desenvolvimento na vida do individuo, que se
encontra em uma fase da vida marcada pela crescente autonomia. A educacdo em saude
embasada nos pressupostos freireanos do dialogo, da ética, da amorosidade e da autonomia
constitui importante ferramenta para profissionais de salde no cuidado que estimule o
protagonismo do adolescente em tratamento/diagnéstico oncoldgico. Objetivo geral:
Compreender a percepcao de adolescentes com diagndéstico de cancer referente ao processo de
adoecimento, tratamento, as demandas de educacdo em salde como também, o
compartilhamento de informacGes com outros adolescentes. Método: Tratou-se de estudo
descritivo, exploratério com abordagem qualitativa. Para coleta dos dados foram utilizados
Desenho-estoria com tema e entrevista. A amostra foi composta por adolescentes com faixa
etaria entre 14 a 19 anos que estavam em tratamento oncolégico em um servigo que compde a
rede de referéncia na assisténcia em céncer no nordeste do Brasil. A analise dos dados do
Desenho-estoria com tema e das entrevistas foi baseada no modelo de Anélise do Conteudo
Tematico, com auxilio do Software Atlas.ti. O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa em Seres Humanos da Universidade Federal de Pernambuco sob o CAAE n°
62925316.8.0000.5208. Resultados: Participaram desta pesquisa 12 adolescentes. A andlise
do Desenho-estdria com tema resultou duas categorias tematicas sendo elas a complexidade
do ser adolescente com cancer e a integralidade no cuidar e ressignificacdo da adolescéncia
em pacientes oncoldgicos. Das entrevistas emergiram quatro categorias tematicas nomeadas
descoberta da doenca e percurso assistencial, conhecimento do adolescente com cancer sobre
seu processo de adoecimento e tratamento, internamento hospitalar e o adolescente com
cancer: desafios para uma assisténcia humanizada e o compartilhamento de conhecimento por
adolescentes com cancer: possibilidades e limites. As categorias foram interpretas sob a luz
dos Constructos Freireanos didlogo, amorosidade, ética e autonomia. Os achados deste
estudo convergiram na contribuicdo para reconstrucdo da assisténcia da equipe
multidisciplinar de salde ao adolescente com diagnostico/tratamento oncolégico, numa
perspectiva educativa que correspondam as reais demandas desse grupo, desvelando as
potencialidades deste grupo reconhecendo-os como multiplicadores dos conhecimentos sobre
a doenca e tratamento do cancer para estratégias de educacdo em saude rompendo com a
centralizacdo do conhecimento no profissional de saude.

Palavras-chave: Neoplasias. Educacdo em salde. Adolescente. Pesquisa qualitativa.
Enfermagem.



ABSTRACT

Introduction: Cancer is defined as a group of diseases that have in common the uncontrolled
and autonomous growth of cells, within this group we have the cancer of children and
adolescents. The diagnosis of cancer carries with it stigmas that reflect how adolescents are
viewed by society and health services. It still entails a series of re-significances and a new
context in the development of the individual's life, which is at a stage of life marked by
increasing autonomy. Health education based on the Freirean presuppositions of dialogue,
ethics, amorousness and autonomy is an important tool for healthcare professionals in the care
that stimulates the protagonism of the adolescent in treatment / oncological diagnosis.
Objective: To understand the perception of adolescents diagnosed with cancer related to the
process of illness, treatment, health education demands, as well as the sharing of information
with other adolescents. Method: This was a descriptive, exploratory study with a qualitative
approach. For collecting the data were used Drawing-story with theme and interview. The
sample consisted of adolescents aged 14 to 19 years who were in oncological treatment in a
service that makes up the referral network in cancer care in northeastern Brazil. The analysis
of the Design-Story data with the theme and the interviews was based on the Thematic
Content Analysis model, with the assistance of the Atlas.ti Software. The project was
approved by the Human Research Ethics Committee of the Federal University of Pernambuco
under CAAE 62925316.8.0000.5208. Results: Twelve adolescents participated in this study.
The analysis of the Story-Design with theme resulted in two thematic categories being the
complexity of being adolescent with cancer and the integrality in the care and resignification
of the adolescence in cancer patients. From the interviews emerged four thematic categories
named discovery of the disease and care pathway, knowledge of the adolescent with cancer
about its process of illness and treatment, hospitalization and the adolescent with cancer:
challenges for a humanized care and the sharing of knowledge by adolescents with cancer:
possibilities and limits. The categories were interpreted in the light of the Freireanos
Constructs dialogue, amorousness, ethics and autonomy. The findings of this study converged
in the contribution to reconstruction of the assistance of the multidisciplinary health team to
the adolescent with diagnosis / oncological treatment, in an educational perspective that
correspond to the real demands of this group, revealing the potentialities of this group
recognizing them as multipliers of knowledge about the disease and cancer treatment for
health education strategies breaking with the centralization of knowledge in the health
professional.

Keywords: Neoplasms. Health education. Adolescent. Qualitative research. Nursing.
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1 APRESENTACAO

O cancer é definido como um grupo de doencas caracterizadas pelo crescimento
descontrolado e anormal de células, cujas causas podem ser atribuidas a fatores externos, tais
como tabaco, produtos quimicos e radiacdo, ou a fatores internos como as alteracdes
genéticas, imunitarias e hormonais. Ressalta-se que a atuacdo destes fatores de forma conjunta
ou sequencial pode iniciar ou promover a carcinogénese (AMERICAN CANCER SOCIETY,
2017). Dentro desse grupo temos o cancer infantojuvenil.

De acordo com a Union for International Cancer Control, mais de 160.000 casos de
cancer infantojuvenil sdo diagnosticados a cada ano no mundo (UICC, 2012). No Brasil a
estimativa para o biénio 2016/2017 é a ocorréncia de aproximadamente 12.600 novos casos
(INCA, 2015).

O diagndstico de cancer infantojuvenil é frequentemente retardado devido a falha no
reconhecimento dos sinais de apresentacdo, pois, sdo mais variaveis e inespecificos nesses
pacientes do que nos adultos. Os tipos de cancer que ocorrem durante os primeiros 20 anos de
vida variam dramaticamente em funcdo da idade mais do que em qualquer faixa etaria
comparavel (KLIEGMAN, et. al., 2013; INCA, 2011).

No periodo da adolescéncia o individuo realiza a transicdo para o mundo adulto
através de uma progressiva independéncia em relacdo a familia e aumento da autonomia em
eleger escolhas, paralelo a uma ampliacdo das redes sociais. No entanto, quando o cancer
acomete o adolescente surge uma nova demanda como os efeitos colaterais ocasionados pelo
tratamento oncoldgico, distanciamento de amigos, familiares e escola. O contexto conturbado
da adolescéncia associada a um tratamento de cancer produzird um novo contexto ao
desenvolvimento do adolescente (WALKER; GEDALY-DUFF; MIASKOWSKI; NAIL,
2010).

A noticia de um diagndstico de neoplasia ndo é bem acolhida e pode gerar ainda mais
transtornos quando esta for associada a criancas e adolescentes (INCA, 2015). A adolescéncia
é considerada um periodo de transicdo onde hd mudancas acentuadas de ordens fisicas e
psicolégicas. Ha um crescimento fisico acelerado, mudancas hormonais, maturidade e
desenvolvimento sexuais e as transformacdes sociais, psicologicas e emocionais. O
adolescente se percebe em um novo contexto de relaces com a familia, com meio no qual
esta inserido, consigo e com outros adolescentes (MOREIRA; VIANA; QUEIROZ; JORGE,
2008; CARVALHO; NOVO, 2013).
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Ao ser diagnosticado com uma doenga crénica os individuos enxergam o adolescente
como portador de um estigma j& que a adolescéncia seria uma fase marcada pela satde, forca
e vitalidade. Diante desse contexto, o adolescente é visto como alguém diferente, que foge do
senso comum que é proposto pela sociedade (BALISTIERI, 2012).

A partir da Constituicdo Federal de 1988 e do Estatuto da Crianca e do Adolescente as
politicas publicas direcionadas a esta populagdo incluiram diversas inovagfes. A infancia e
juventude passam a ser tratada como prioridade absoluta merecendo protegéo integral por
parte da familia, sociedade e Estado; criangas e adolescentes passam a ser consideradas como
pessoas com um grande potencial de desenvolvimento e merecedoras de protecdo especial
(OLIVA; KAUCHAKJE, 2009).

O Estatuto da Crianca e do Adolescente concorreu para as politicas publicas, voltadas
ao publico adolescente, estabelecer um compromisso e estimulo ao exercicio do protagonismo
desse grupo populacional, como estratégia fundamental para sua cidadania (RAPOSO, 2009).
Ha diversas interpretacdes para o protagonismo juvenil, de uma forma abrangente, é
composto pela participagcdo dos jovens em atividades que vdo além dos seus interesses
podendo transformar o contexto em que o mesmo se faz inserido (BRASIL, 2011).

Reconhecer nos adolescentes potencialidades e valores que resultem no seu
desenvolvimento integral e em prol de melhorias da coletividade sdo considerados pelo
protagonismo juvenil. Com isso, ofertar agdes que tenham como base o protagonismo juvenil
é subsidiar aos adolescentes a construcdo de sua autonomia (BARBAN; BARROS, 2011).

Assistir ao adolescente com céncer reconhecendo seus direitos e deveres, acreditando
e valorizando suas potencialidades e estabelecendo uma relagcdo pautada nos constructos do
didlogo, da amorosidade, do agir ético e do respeito a autonomia podem ser importantes
aliados ao tratamento oncologico. Paulo Freire considera o dialogo como uma relacéo
horizontal e pronuncia do mundo para uma interversdo transformadora; a amorosidade como
respeito e compromisso para com 0 outro, autonomia como atividade de pensar-fazer
(SANTIAGO; BATISTA NETO, 2016) e a ética como valorizacdo da vida e dignidade
humana (FREIRE, 2013a).

A adolescéncia é uma fase relevante no desenvolvimento do individuo e tem como
uma das principais caracteristicas a vitalidade. O diagndstico de uma doenca oncoldgica, que
é cercada de estigmas e associada a terminalidade, podem marcar de sobremaneira a vida do
adolescente.

Ao reconhecer a necessidade do cuidado integral e a educacdo em salde como

importante ferramenta para propiciar o estabelecimento de vinculo entre o profissional de
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salde e o adolescente, como também assegurar 0 acesso a conhecimentos que venham
responder as suas demandas, requerendo abordagens de ensino que sejam pautadas na
pedagogia do dialogo, da ética e da amorosidade que tem como principal representante Paulo
Freire, surge a necessidade de compreender a percep¢do do adolescente frente a doenca
oncoldgica, tratamento e suas diversas demandas.

A apreensdo desses dados podera auxiliar os profissionais de salde realizar um
planejamento de uma assisténcia interdisciplinar que venha atender as reais necessidades
deste grupo, como também subsidiar a producgdo de tecnologias educativas para o processo do
autocuidado e o exercicio do protagonismo juvenil; possibilitando a familia e sociedade um
novo olhar sobre este adolescente.

Diante do exposto, o questionamento norteador deste estudo foi: Qual a percepcéo do
adolescente com diagndstico de cancer sobre o seu processo de adoecimento e tratamento, o
compartilhamento de informagdes com outros adolescentes e as demandas de educagdo em
saude?

Para responder tal questionamento esta dissertacdo foi estruturada em setes capitulos.
Inicialmente s@o apresentados o0s objetivos da pesquisa e seguida o capitulo do referencial
teorico. O capitulo seguinte aborda o percurso metodologico que foi delineado para alcance
dos objetivos desta pesquisa. O quito capitulo apresenta os resultados obtidos e o sexto
capitulo foi destinado a discussdo dos resultados. Por fim, serdo apresentadas as

consideracoes finais.
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2 OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL

Compreender a percepcdo de adolescentes com diagndstico de cancer referente ao
processo de adoecimento, tratamento, as demandas de educacdo em saude e compartilhamento

com outros adolescentes.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

— Apreender as contribuicbes e limitacbes da assisténcia interdisciplinar para o

desenvolvimento da autonomia do adolescente em diagnostico/tratamento oncolégico;

_ Descrever a repercussdao do adoecimento/tratamento para 0 adolescente nos contextos

sociais, psicolégicos;

— Levantar como os adolescentes com diagnostico de cancer percebem a possibilidade de
compartilhamento de informacGes com outros adolescentes sobre o processo de adoecimento

e tratamento.
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3 REFERENCIAL TEORICO
3.1 CANCER INFANTOJUVENIL: ASPECTOS EPIDEMIOLOGICOS E CLINICOS.

As doencas Cronicas ndo transmissiveis (DCNT) séo caracterizadas por periodo de
longa duragcdo e em geral, por uma progressdo lenta, como a exemplos de doengas
cardiovasculares, respiratérias e cancer. Sao doencas multifatoriais relacionadas a fatores de
riscos ndo modificaveis, como sexo e idade, e 0s possiveis de modificacdo como tabagismo,
obesidade e sedentarismo (MS, 2011; WHO, 2013; GOULART, 2011).

O cancer é caracterizado pela multiplicacdo andmala de células em determinados
6rgdos que atingem células saudaveis e ird produzir novos focos invasivos & distancia, que sdo
denominados de metastases. Representa a segunda principal causa de morte no mundo, cerca
de oito milhdes de mortes a cada ano. Ha projecdes de que ate o final da presente década o
namero anual de novos casos de neoplasias podera chegar a 17 milhdes (GOULART, 2011).

De acordo com o documento Wolrd Cancer Report 2014 da International Agency for
Research on Cancer (larc), da Organizacdo Mundial de Saude, o cancer é um problema de
salde publica inquestionavel, em especial nos paises em desenvolvimento, onde sé&o
esperados que 80% dos mais de 20 milhdes de casos novos estimados para 0 ano de 2025
ocorrerao nestes paises (INCA, 2015).

No Brasil, em 2012, em torno de 13,33% dos ébitos foram causados pelas neoplasias
que s@o uma das principais representantes de DCNTs (INCA, 2015). O cancer é considerado
um importante problema de satde publica mundial (SIEGEL; MILLER; JEMAL, 2016).

Para o Brasil, dados divulgados pelo Instituto Nacional de Cancer José Alencar Gomes
da Silva, o INCA, a estimativa para o biénio 2018/2019 é ocorréncia de cerca de 600 mil
casos novos de cancer por ano, incluindo os canceres de pele ndo melanoma. Para o grupo
infantojuvenil, criancas e adolescentes entre zero e 19 anos, sdo esperados 12.500 casos
novos. As Regifes Sudeste e Nordeste apresentardo 0s maiores nimeros de novos casos,
5.300 e 2.900 respectivamente (INCA, 2017).

O cancer infantojuvenil é um conjunto de doengas que apresenta caracteristicas
proprias, principalmente no que se refere aos padrdes histologicos e comportamento clinico,
sendo necessario estuda-lo separadamente das neoplasias que acometem os adultos (INCA,
2015). As neoplasias mais frequentes neste grupo sdo as leucemias, tumores do sistema
nervoso central e linfomas. Também acometem criancas e adolescentes o neuroblastoma,
tumor de Wilms, retinoblastoma, tumor germinativo, osteossarcoma, entre outros (INCA,

2013). A etiologia ainda é desconhecida, dificultando a prevengdo. O tratamento, em geral, é
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através de cirurgia, quimioterapia e radioterapia, de acordo com o tipo da neoplasia e estagio
da doenga (INCA, 2012).

O tratamento do cancer na infancia e na adolescéncia tem vivenciado um progresso
muito significativo nas Ultimas quatro décadas. Estima-se que cerca de 70% das criancas e
adolescentes acometidos por neoplasias possam ser curados se diagnosticados com brevidade
e tratados em centros especializados (INCA, 2014). O tratamento adequado e em tempo habil
aumenta a sobrevida, melhora o prognostico de cura e concede qualidade de vida as criancas e
adolescentes como também a suas familias (GRABOIS, OLIVEIRA, CARVALHO, 2013).

O tratamento cirargico para 0s pacientes com cancer do grupo infantojuvenil apresenta
diversas peculiaridades e que tem implica¢des nesta modalidade de tratamento. A cirurgia esta
envolvida em todas as etapas do tratamento, desde o diagndstico e o estadiamento,
perpassando pelo suporte como, por exemplo, os implantes de cateteres venosos, tratamento
de complicacbes e até o final do planejamento terapéutico (MELARAGNO; CAMARGO,
2013).

Considerado uma terapia sistémica a quimioterapia utiliza diversos medicamentos
(quimioterapicos, bioterapicos, imunoterapicos hormonioterapicos e terapia alvo) sendo
administrados de forma continua ou em intervalos regulares que irdo depender do protocolo
quimioterapico recomendando para cada caso. E importante observar que a quimioterapia
possui as mesmas finalidades para criangas e adolescentes das que sdo observadas em adultos
(BRASIL, 2016).

A radioterapia ¢ um método de tratamento local que se utiliza de equipamentos e
técnicas com o objetivo de irradiar diversas areas do organismo sendo as mesmas prévia e
cuidadosamente demarcadas. A dosagem serd de acordo com a localizagdo do processo
neoplasico e da histologia tumoral. (BRASIL, 2016).

InternacBes e tratamentos recorrentes sdo 0s principais responsaveis pelas alteracdes
no cotidiano do adolescente com diagnostico de cancer. O tratamento oncoldgico, em especial
a quimioterapia e radioterapia, € acompanhado de efeitos coletareis que repercutem na esfera
biologica, emocional e psicossocial. A intensidade e frequéncia dos sintomas, decorrentes da
quimioterapia, podem variar, mas na maioria das vezes manifesta se com repercussdes
negativas na vida do adolescente (REMEDI; MELLO; MENOSSI, 2009).

Apesar das taxas de sucesso de cura e aumento da sobrevida, os tratamentos de longa
duracdo, debilitantes e intensivos, acarretam a instalacdo de uma série de sintomas de ordem
fisica e comportamental que reflete em mudancas na vida dos pacientes e familiares
(MELARAGNO, CAMARGO, 2013). A importancia de avaliar e intervir sob tais sintomas
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como também na qualidade de vida durante e ap6s o tratamento, é considerada hoje como
parte que integra pilares da pesquisa em oncologia clinica e prioridade em pesquisas na
enfermagem oncologica (BARSEVICK et al., 2013).

3.2 ASPECTOS PSICOSSOCIAIS, CULTURAIS E ESPIRITUAIS PARA O
ADOLESCENTE E FAMILIARES COM DIAGNOSTICO/TRATAMENTO
ONCOLOGICO

Crescer para a “maturidade” assim pode ser compreendida a fase da adolescéncia,
sendo considerada um processo psicolégico, social e maturacional tendo como marco inicial
as mudangas puberes. O crescimento fisico e o desenvolvimento de habilidades psicomotoras
séo intensificados, os hormonios atuam fortemente gerando mudangas expressivas de forma e
expressao, como as bioldgicas, psicossociais, cognitivas, morais como também espirituais
(HOCKENBERRY; WILSON, 2011; BRASIL, 2008).

De acordo com a Organizacdo Mundial de Saude a adolescéncia, que vem do latim
adolescere (crescer), € um periodo da vida, entre os 10 e 19 anos de idade, caracterizada por
um momento de intensas transformacdes (bioldgicas, psicoldgicas e sociais) com profundas
mudancas fisicas, adaptacdes a novas estruturas psicologicas e ambientes, que acompanham a
passagem da infancia para a fase adulta, com reflexos individuais, familiares e sociais (WHO,
2010). Tendo como resultado o adolescente apresenta maior responsabilidade e autonomia,
tornando-se gradativamente menos dependente dos seus cuidadores (LEO; SRINIVASAN;
PAREKH, 2011). Esta fase pode torna-se ainda mais conturbada quando surgem situacdes
que signifiguem ameacas a vida, especialmente as que se relacionam com adoecer, a exemplo
do diagnéstico de cancer (SOUZA; FRIZZO; PAIVA; BOUSSO; SANTOS, 2015).

O céancer ¢ considerado uma patologia cronica, totalmente tratavel e se diagnosticada
precocemente as chances de cura se elevam. Porém, permanece muito estigmatizado e
associada a inimeros mistérios e incertezas, tendo como resultado o impacto negativo na vida
dos individuos tanto do ponto de visto social e econdmico, mas, principalmente, pelo
momento de angustia que o paciente e sua familia passam a conviver (RIBEIRO; SOUZA,
2010).

Com o surgimento de uma doenca cronica, o0 adolescente se percebe numa série de
mudancas em seu cotidiano. Surgindo assim, demandas e restri¢es diversas, que irdo refletir
em distintas areas de sua vida e, por conseguinte, pode causar impactos em seu
desenvolvimento (SILVA; VECCHIA; BRAGA, 2016). A doencga provoca uma ruptura com a

forma do ser humano se vé diante do mundo, modificando seu cotidiano, tanto criangas como
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adolescentes, ao vivenciarem esse processo necessitam reconstruir sua vida para enfrentar os
reflexos da doenca (ANDERS; SOUZA, 2009).

O céncer durante a fase da adolescéncia é uma experiéncia perturbadora do ponto de
vista psicoldgico, este adolescente depara-se com dois eventos complexos: as inquietacdes
préprias da fase da adolescéncia e o desafio de ter que lidar com o diagndstico de cancer
(EPELMAN, 2013), fazendo com que o adolescente vivencie uma relacéo dificil e complexa,
consigo e com os outros, refletindo na sua identidade, histéria de vida e de sua familia, como
também na sua posi¢do na sociedade e no mundo (EPELMAN, 2014).

Esse contexto na vida dos adolescentes, em especial nos casos onde ha necessidade de
internacdes, os afastam do convivio de familiares, amigos e colegas. Diante deste cenario, o
adolescente precisa adaptar-se a uma nova realidade imposta pela condicéo crénica da doenca
e esse evento poderd desencadear alteracbes em sua rotina, culminando em processos
marcados pela fragilidade emocional e isolamento social (ARAUJO et al., 2011).

Os avancos tecnologicos no tratamento e diagnostico oncoldgico aparentam néo ter
sido suficientes para transformar o significado e a imagem construida socialmente a ideia do
cancer, que ainda é tratado com mistificacdo e preconceito pelo publico em geral. O senso
comum sobre 0 que € a doenca oncoldgica se sobrepde ao que € elaborado e descrito por
especialistas (SILVA; CRUZ, 2011; LOMBARDO; POPIM; SUMAN, 2011).

A neoplasia representa muito mais que uma questdo puramente bioldgica, possui
significados no ambito individual e coletivo, gerando uma série alteragdes em diversos
segmentos, como a exemplos dos objetivos de vida do paciente, da dindmica familiar, imagem
corporal e habitos de vida. Essas mudancas podem ser transitdrias ou definitivas e repercutir
negativamente em seu cotidiano e a todos que vivenciam junto com o adolescente esse
processo (SILVA; CRUZ, 2011).

Apesar das diversas representacdes sociais ligadas ao cancer, cada individuo subjetiva
e atribui um sentindo a esta experiéncia que estd intrinsicamente ligado as suas
representacdes, credos e sentimentos, marcando a importancia da subjetividade no
enfrentamento da doenca (MORI, 2015). Com isso, adolescentes e familiares lancam de
estratégias de enfrentamento para este novo cenario (IAMIN; ZAGONEL, 2011).

A espiritualidade é discutida como possivel recurso complementar de enfretamento
para doencas crbnicas, a exemplo das neoplasias. No estudo de SOUZA et al., 2015, realizado
com adolescentes com diagnéstico de cancer foi identificado, a partir de suas falas, que a
espiritualidade pode ser capaz de gerar esperanca, auxiliando-os no enfrentamento dos

desafios relacionados ao cancer e na busca pelo sentido da vida. Nessa perspectiva, a



22

dimensdo espiritual caracteriza se como um ponto de apoio, onde expectativas s&o
direcionadas e podem repercutir de forma significativa durante o processo de diagnéstico e
tratamento oncoldgicos.

Ao considerar a importancia dos aspectos relativos ao ambiente e a subjetividade de
cada individuo, pode-se afirmar que o adoecimento por cancer € um processo Unico tanto no
ambito social quanto nos aspectos relacionais (REIS; FARIAS; QUINTANA, 2017). O
adolescente diante do diagnostico de cancer depara-se com a necessidade de submeter-se a um
tratamento agressivo e debilitante. Este fato ressoa de modo dissonante da adolescéncia, uma
fase que anuncia a tdo desejada liberdade e autonomia, tendo que se adaptar a uma nova
rotina, com implicacbes emocionais de sofrimento devido as mudangas impostas pelo
tratamento oncoldgico (SILVA, 2010).

No entanto, mesmo com as alteracbes e as dificuldades vivenciadas pelos
adolescentes, eles utilizam a rede de apoio que é estabelecida pela familia, amigos,
instituicOes de salde e até mesmo o vinculo com o animal de estimacéo, atuando em conjunto
como base de apoio, onde os adolescentes encontram forcas para suportarem os desafios que
se apresentam (BULLA; MAIA; RIBEIRO, BORBA, 2015).

3.3 A CONSTRUCAO SOCIAL DA ADOLESCENCIA E OS REFLEXOS NA
ASSISTENCIA EM SAUDE

Segundo o Estatuto da Crianca e do Adolescente, sancionado pela Lei n® 8.069/90, a
adolescéncia ¢ demarcada como o periodo da vida dos 12 aos 18 anos de idade (BRASIL,
2007), ja a Organizacdo Mundial da saude delimita como o periodo entre os 10 aos 19 anos
de idade e a subdivide em dois momentos, a pré-adolescéncia ou adolescéncia inicial que
abrange a faixa etaria dos 10 aos 14 anos e adolescéncia propriamente dita abarcando o
periodo dos 15 aos 19 anos (OMS, 1995).

Com base no censo realizado no Brasil em 2010 a populacdo do pais ultrapassou 190
milhdes. Dentro desse quantitativo hd mais de 21 milhdes de jovens na faixa etaria de 12 a 17
anos, o que representa 11% da populacéo (IBGE, 2011).

O adolescente tem como desejo novas experiéncias onde coexistem o sentimento de
invulnerabilidade, desejo de testar seus limites e a necessidade de confrontar, experimentar ou
transgredir tais limitacGes, constituindo um espaco de afirmacéo e conquista (SILVA; DEUS,
2005), além do anseio em definir seu papel dentro do circulo social em que esta inserido
(BRETAS; MORENO; EUGENIO; SALA; VIEIRA; BRUNO, 2008).
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Nesta fase da adolescéncia ha uma busca pela independéncia e emancipagéo, porém
sera fortemente marcada pelos fatores externos que perpassam a sociedade e 0 momento
historico em que o adolescente estiver inserido (QUIROGA; VITALLE, 2013).

Com orientacdo de uma assisténcia voltada ao adolescente, em 1989, através da
Portaria n® 980/GM do Ministério da Saude, no Brasil, é criado o Programa de Saude do
Adolescente (PROSAD), sendo alicercado nos objetivos de promocdo a saude, na
identificacdo de grupos de riscos, na deteccdo precoce dos agravos com tratamento adequado
e reabilitagdo (BRASIL, 1996). O PROSAD foi o primeiro programa a Se preocupar
especificamente com a satde dos adolescentes, o que significou um avango em saude publica
para esta populagcédo (OLIVEIRA; LIRA, 2010).

O PROSAD reconheceu a importancia na capacitacdo profissional para um
atendimento adequado ao adolescente, no entanto 21 anos apds sua institucionalizagéo, ainda
foi verificado uma deficiéncia de profissionais de saude que se disponibilizassem e estivessem
capacitados para realizar uma assisténcia com enfoque na promocdo da saude com este
publico (OLIVEIRA; LIRA, 2010). Dentro do modelo vigente de atencdo a salde, o
profissional permanece reproduzindo uma relacdo verticalizada com o adolescente, com
imposicao de normas e condutas, que atribui ao adolescente uma condicdo de passividade e
inferioridade, sendo retirada sua liberdade de escolhas e a responsabilidade por seus atos
(SANTOS; RESSEL, 2013).

A Lei Orgénica da Saude, n° 8080, preconiza 0 modelo de atencdo integral onde a
atuacdo profissional deve ser ampliada, considerando as singularidades dos individuo, como
também a organizacdo do servico que estd sendo prestado. A salde € compreendida como
condicdo para a cidadania ao considerar a relacdo entre o individuo, o0 meio ambiente e a
coletividade (BRASIL, 1990).

Ao assistir o adolescente em condicBes crbnicas, a exemplos do cancer, é preciso
repensar a logica do cuidado, as praticas de satde, assim como, a formacéo e capacitacao dos
profissionais de satde. E relevante que os profissionais possam auxiliar na reorienta¢do dos
servicos na assisténcia aos adolescentes, provendo apoio a ele e seus familiares no
enfrentamento a condicdo de adoecimento (MOREIRA; GOMES; SA, 2014).

Contudo, a visdo biologicista, traco marcante na assisténcia em salde, ndo apreende a
compreensdo do ser adolescente integralmente, sendo calcada em um cuidado fragmentado,
culminando em relacdes restritas e atendimento que ndo considera as demandas deste publico
(VIEIRA; GOMES; MACHADO; BEZERRA; MACHADO, 2014).
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Na assisténcia com enfoque na promocéao da saude, o adolescente deve ser envolvido
ativamente em seu processo de cuidado, requerendo dos profissionais o desenvolvimento de
habilidades interpessoais e de comunica¢do (ROCHA, SPOSITO; BORTOLI; RODRIGUES;
LIMA; NASCIMENTO, 2015).

Jovens em tratamento oncoldgico destacaram a necessidade de que os profissionais
estabelecam um dialogo aberto e que eles sejam percebidos como individuos com uma vida
além do hospital.  Reforgado assim, a importancia de uma relacdo dialdégica em que
profissionais de salde reconhecam o adolescente holisticamente e ndo apenas na esfera
biol6gica (OLSSON et al, 2015).

3.4 A EDUCACAO EM SAUDE COMO FERRAMENTA PARA AUTONOMIA DE
ADOLESCENTES EM TRATAMENTO DE CANCER A LUZ DE PAULO FREIRE: UMA
CONSTRUCAO DE POSSIBILIDADES

As préticas de educagdo em saude oficiais do Brasil, em especial durante os séculos
XIX até a década de 70 do século XX, limitavam-se a questdes higiénicas e sanitarias, de
carater individualista, assistencialista e autoritario, associadas aos interesses da elite politica e
econémica do pais. Este cenario provocou insatisfacdo e revolta na populacdo que no final das
décadas de 1950 e inicio de 1960 culminou com a formacgdo de movimentos sociais de origem
popular e intelectual (OLIVEIRA; WENDHAUSEN, 2014).

A predominancia de ac¢6es educativas subsidiadas pelo conhecimento biomédico pode
influenciar negativamente na forma que os profissionais de saude irdo assistir os adolescentes,
refletindo em parte do cuidado pautando técnicas e protocolos que se distanciem do “ser
adolescente” (SANTOS; SAUNDERS; BAIAO, 2012).

A partir da década de 1970 as concepc¢des de educacdo surgem como pauta nos
debates nacionais e internacionais a exemplos das conferéncias de Alma-Ata (1978) e de
Ottawa (1986). Com o movimento da Reforma Sanitaria durante a década de 1980 as praticas
de educacdo em salde passam a priorizar o processo dialégico com a populacdo, com a
finalidade de uma corresponsabilizacdo na definicdo e busca de solugdes para os problemas
(OLIVEIRA; WENDHAUSEN, 2014).

Freire enfatiza que é essencial nas relac6es entre educador e educando a reinvencéo do
ser humano no aprendizado de sua autonomia que é construida a medida que as decisdes sao
tomadas de forma participativa. A liberdade vai ganhando espaco a medida autonomia vai ser
exercida e se funde com a responsabilidade assumida frente a reinvencdo do mundo (FREIRE,
2013).
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A educacdo em salde adota uma postura em que se permite o compartilhamento de
saberes entre a populagdo e profissionais de saude, que em conjunto buscam a melhoria de
qualidade de vida dos individuos e passa a ser um veiculo para promover a salude de forma
participativa, dialégica e emancipatoria, onde autonomia e a corresponsabilidade da
populacdo no processo salde-doenca agora sdo consideradas. Porém, a educacdo em salde na
pratica ainda adota atitudes prescritivas e autoritarias, tanto quanto antes da Reforma Sanitéria
(OLIVEIRA; WENDHAUSEN, 2014).

O Ministério da Saude do Brasil (2012, p. 19) define Educacdo em Salde:

Processo educativo de construcdo de conhecimentos em salde que visa a
apropriacdo tematica pela populagéo [...]. Conjunto de praticas do setor que
contribui para aumentar a autonomia das pessoas no seu cuidado e no debate com

os profissionais e os gestores a fim de alcangar uma atencdo de salide de acordo
com suas necessidades.

Nesta perspectiva ndo pode ser reduzida apenas repasse de informacgdes. De acordo
com 0s pressupostos de Freire a concepgdo de educacdo € um processo que emerge acao-
reflexdo-agdo, em que se possibilita aos individuos aprenderem e explicita a necessidade de
uma acdo concreta de ordem cultural, politica e social objetivando “situagdes limites” e
superacdo das contradi¢cdes (FREIRE, 2013).

A educacdo em saude e a pedagogia libertadora podem ser estabelecidas em uma
relacdo, que tem como ponto de partida o didlogo horizontalizado entre os profissionais e
usuarios, colaborando para a construcdo da emancipacdo do individuo para o
desenvolvimento da satde nos ambitos individual e coletivo (SALCI; MACENO; ROZZA,
SILVA; BOEHS; HEIDEMANN, 2013).

A adolescéncia é considerada uma categoria sociocultural que foi construindo a partir
de diversos critérios que abarcam desde as questbes biopsicossociais a cronologica
(FERREIRA et al. 2007), envolvendo mudancas fisicas, psicologicas e ambientes, as quais
estdo intrinsecamente relacionadas ao contexto sociocultural em que se da o desenvolvimento
desta fase (SIFUENTES; DESSEN; OLIVEIRA, 2007), sendo demarcado ndo apenas pelo
alcance da imagem corporal definitiva, mas também pela estruturacéo final da personalidade
(GUBERT et al, 2009).

Sendo um processo que se utiliza da comunicacdo para proporcionar aos individuos
capacidades e informacdes, a educacdo em salde possibilita que as pessoas possam atuar
conscientemente, fazendo escolhas criticas sobre sua saude (MACHADO; MONTEIRO;
QUEIROZ; VIEIRA; BARROS, 2007).
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A educacgdo em saude deve estar em consonancia com 0s pressupostos de Freire onde a
educacdo é libertadora, se opondo a pedagogia tradicional, reprodutora de educacédo
“bancaria”, marcada pela imposi¢ao de contetdos e pela postura de submissdo do educando.
A educagdo problematizadora consiste no compartilhamento de saberes entre educador-
educando, onde ambos em uma relagdo dialégica, simultaneamente aprendem e ensinam, por
meio de atos reflexivos para um constante desvelar da realidade (FREIRE, 2013).

O diélogo, de acordo com Paulo Freire, € o encontro dos homens mediatizados pelo
mundo, para pronuncia-lo e assim transforma-lo; com isso, o dialogo se imp&e como caminho
pelo qual os homens ganham significacdo, enquanto homens. Trata-se de um encontro, em
que se os individuos se solidarizam o refletir e 0 agir, ndo se restringindo a um ato de
depositar ideias de um sujeito a outro (FREIRE, 2013a).

O processo ensino aprendizagem, mediado por uma relacdo dialdgica, requer
humildade, esperanca e fé nos homens. O dialogo permite o encontro de homens em uma
relacdo de confianca, concorrendo para a substituicdo de um pensar ingénuo por um pensar
critico, com potencial de transformagéo da realidade (FREIRE, 2013a).

A amorosidade permeia toda obra Freireana, sendo personificada no afeto, no
compromisso para com o0 outro, na humildade e acolhimento nas diferencas. Numa
perspectiva coletiva, na busca pela justica, respeito a dignidade humana, associada ao sonho
de mudanca em projetos de vida, educacdo e sociedade (BATISTA; VASCONCELOS;
COSTA, 2014).

Diante desse cendrio, onde o adolescente é posto como sujeito ativo nesse processo,
torna-se multiplicador permitindo a construcdo conjunta do conhecimento. Com isso, €
esperado que o conhecimento construido possa ser estabelecido também com a comunidade e
assim resultar em um impacto social relevante (BAUMFELD et al, 2012). De acordo com
ANDERS e SOUZA (2009), o tratamento da crianca e do adolescente com diagnostico de
cancer deve ser amplo, onde as necessidades psicoldgicas e sociais também merecem a
mesma atencdo que as necessidades fisicas.

Em ambito individual e coletivo a educacdo em salde deve ser discutida, o que
significa reconhecer novas praticas e que estas promovam a salde e as escolhas saudaveis,
livres e naturais (SOUZA; TORRES; PINHEIRO; PINHEIRO, 2010). Compreendendo acdes
de Educacdo em saude, como inovacdo, que se articula entre a compreensao da realidade do
contexto de salde e a de procura de possibilidades de atitudes que sejam geradoras de
mudancas (MONTEIRO; VIEIRA, 2010).
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A prética educativa em sua natureza ética e social € um fendmeno existencial
(FREIRE, 2014), relativo a condi¢cdo humana, do homem. A educacdo deve proporcionar ao
homem uma discussdo acerca de sua problematica, de sua condi¢do, proporcionando um
didlogo constante com o outro, provocando uma analise critica a partir de seus “achados”
(FREIRE, 2016).

N&o se pode estabelecer uma pratica educativa com o proposito de transformacéo da
realidade sem assumir uma postura ética e de compromisso com a transformagdo (FREIRE,
2016). Os profissionais de saude devem estimular a participacdo dos adolescentes neste
cenario, reconstruindo a ideia associada ao tratamento oncoldgico este, responsabilidade
exclusiva da equipe de saude. A educacdo em saude, enquanto ferramenta de transformacgéo
devendo ser inserida no contexto do tratamento oncoldgico promovendo autonomia e
emancipacdo destes adolescentes.

De acordo com Freire (1979), o homem que reflete sobre si mesmo e coloca-se num
determinado momento e realidade € um ser na busca constante do ser mais, podendo se
descobrir como um ser inacabado e numa constante busca, sendo esta a principal raiz da

educacéo.
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4 PERCURSO METODOLOGICO
4.1 CARACTERIZACAO DO ESTUDO

Para responder as questfes alusivas a percepg¢do dos adolescentes com diagndstico de
cancer referente ao processo de tratamento, as demandas de educa¢do em saude, se optou por
um estudo descritivo, exploratério com abordagem qualitativa.

O estudo descritivo tem como principal finalidade especificar as propriedades,
caracteristicas e perfis importantes de pessoas, grupos, comunidades, processos ou qualquer
fendmeno que seja submetido a analise (SAMPIERI; COLLADO; LUCIO, 2013). Os estudos
exploratorios objetivam trabalhar conceitos, percepcfes, visdes que sdo estudados com a
proposta aumentar o escopo de compreensdo sobre um fendmeno a ser analisado (DUARTE,
2005).

A abordagem qualitativa tem como principal funcdo a investigacdo de assuntos em
profundidade, respondendo a questdes particulares que ndo podem ser reduzidas a
operacionalizacgdo de variaveis (MINAYO, 2010).

4.2 CENARIO DO ESTUDO

O estudo foi realizado em um servi¢co de referéncia no tratamento oncologico do
cancer no Estado de Pernambuco e que compde a rede de assisténcia oncoldgica da regido
Nordeste do Brasil.

O referido servico é hospital escola de universidade publica de gestdo estadual. A
Unidade de Diagnostico e Tratamento em Oncologia Pediatrica conta com trinta leitos de
enfermaria, dois de isolamento reverso, Unidade de Terapia Intensiva com quatro leitos para
atendimento dos pacientes oncoldgicos do grupo infantojuvenil que esta desativado, além de
ambulatorio, brinquedoteca e a classe hospitalar.

O servico supracitado presta assisténcia a criancas e adolescente com atendimento
especializado médico, enfermagem, psicologia, nutricdo, odontologia e contam com

programas de residéncias médica e multiprofissional (enfermagem, nutricao).

4.3 PARTICIPANTES DO ESTUDO

Os participantes do estudo foram adolescentes com diagndstico oncoldgico em
acompanhamento no servico de referéncia supracitado e que respondam aos critérios a seguir:
a) diagndstico oncoldgico minimo dois meses e maximo de 18 meses, b) faixa etaria entre 14

a 19 anos, c¢) em condicGes fisicas e emocionais que possibilitam a comunicacdo de acordo



29

com a escala Perfomance Status do Eastern Cooperative Oncology Group (ECOG) entre zero
e dois.

A escala de Performance Status do Eastern Cooperative Oncology Group (ECOG)
trata-se de um instrumento validado e amplamente utilizado em oncologia e foi utilizado para
avaliar as condicdes fisicas dos pacientes. A escala varia entre zero e quatro. Zero (0)
corresponde ao paciente ativo e capaz todas as atividades tal como anterior a doenga, sem
restricdes; Um (1) restricdes de atividades fisicas extenuantes, mas deambula e é capaz de
executar tarefas leves ou sedentérias; dois (2) pacientes que deambulam, capaz de cuidar de
si, fica de pé, ativo mais de cinquenta por cento do tempo passa acordado; trés (3) limitacdo
do autocuidado, confinado ao leito ou poltrona por mais de cinquenta por cento do tempo em
que permanece acordado e o quatro (4) paciente completamente incapacitado, ndo consegue
executar qualquer atividade de autocuidado, totalmente confinado ao leito ou poltrona
(POLO; MORAES, 2009).

Para exclusdo dos adolescentes para participaram foram seguidos 0s seguintes
critérios: a) distdrbio cognitivo anterior ou oriundo da doenca/tratamento oncolégico, b)
estados que dificulte a comunicacdo verbal e c) adolescentes em tratamento paliativo
exclusivo.

A amostra foi do tipo intencional. O objetivo desta escolha foi poder selecionar
unidades de estudo especificas e que geram dados mais relevantes, considerando o tema de
estudo que foi abordado, originando um maior numero de informacdes sobre a temética que
estd sendo estudada (YIN, 2016).

O tamanho da amostra foi baseado pelo critério de saturacéo tedrica onde foi realizada
por um processo continuo de analise dos dados, que em um dado momento, pela avaliacdo do
pesquisador, ha redundancia ou repeticdo de dados, ndo sendo relevante prosseguir na coleta
(FONTANELLA; RICAS; TURATO, 2008).

Participaram deste estudo 12 adolescentes na faixa etaria entre 14 e 18 anos. Para
preservar 0 anonimato a pesquisadora nomeou o0s participantes fazendo referencia a
personalidades da regido nordeste do Brasil, em especial o estado de Pernambuco, que

representa grande importancia nos cenarios social, cultural e politico do Brasil.
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Quadro 01- Caracterizagdo dos participantes da pesquisa, Recife, 2017.

Nome Idade ECOG Diagndstico
(anos)
Ana Nery 17 00 Linfoma
Capiba 17 01 Leucemia
Chacrinha 17 00 Leucemia
Elza Freire 16 01 Leucemia
Josué de Castro 17 00 Leucemia
Maria Bonita 14 01 Leucemia
Maria Vanda 17 00 Sarcoma
Mariana Amalia 17 01 Leucemia
Manuel Bandeira 17 00 Leucemia
Reginaldo Rossi 18 01 Leucemia
Selma do Coco 16 00 Leucemia
Virgulino 17 01 Osteossarcoma

Fonte: Autoria propria.

4.4 COLETA DE DADOS

Antes de iniciar a coleta com os adolescentes, através do Desenho-estoria com tema e
da entrevista, a pesquisadora fez aproximacao inicial no campo de pesquisa frequentando o
servico e participando, a partir de janeiro do ano de 2017, das reunides de acolhimento
promovidas pelo servico e que contavam com a participacdo dos pais/responsaveis,
profissionais de salde e voluntariado. Permitindo a pesquisadora conhecer rotinas, vinculos e
coleta de informacdes que propiciaram melhor abordagem aos participantes da pesquisa.

Os roteiros para a coleta de dados, do Desenho-estoria com tema e da entrevista, foram
previamente submetidos a um teste piloto. O teste piloto foi realizado com adolescentes que
ndo se enquadravam nos critérios de elegibilidade da pesquisa. A partir da realizacdo do
piloto foi possivel realizar adequacBes nos instrumentos de coleta e na conducdo das
entrevistas permitindo que os objetivos da pesquisa fossem alcancados.

Apo6s o contato inicial com o campo de pesquisa e a realizacdo do teste piloto, a
pesquisadora convidou os adolescentes a participarem do estudo e foram explicados o0s
objetivos e bem como a sua participacdo, e posterior agendamento da entrevista de acordo
com a disponibilidade e conveniéncia do participante. A coleta foi realizada entre os meses de
abril a julho de 2017, ap6s a aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa, a assinatura do

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) pelo adolescente maior de 18 anos e do
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Termo de Assentimento Livre e Esclarecido para menores de 18 anos e bem como a
assinatura do TCLE pelos responsaveis.

Para a coleta dos dados foram utilizadas as técnicas de Desenho-estoria com tema,
entrevista qualitativa e o diario de campo da pesquisadora. A coleta foi realizada em algumas
ocasides em mais de um encontro, sempre respeitando as condig¢des e disponibilidade do
adolescente.

O Desenho-estoria com tema é uma técnica projetiva que permite desvelar elementos
latentes através da projecdo tematica e grafica. Por meio da aplicacdo desta técnica é possivel
a apreensdo de subjetividades experimentadas no cotidiano das relagdes dos individuos,
promovendo a expressao de conteudos relacionados aos acontecimentos, fatos e historias
atualizados na imagem expressa através do desenho (COUTINHO; SERAFIM; ARAUJO,
2011). A utilizacdo do Desenho-estoria com tema para coleta de dados (falas) teve como
objetivo que do adolescente pudesse refletir sobre a vivéncia, facilitar a captacdo/referéncias e
a apropriacdo do relato sobre a experiéncia do diagnostico e tratamento do cancer na
adolescéncia.

Para operacionalizacdo da técnica foi solicitado que os participantes da pesquisa
desenhassem um adolescente com cancer, que seguiu um roteiro (Apéndice E), e
posteriormente lhe foi solicitado a discorrer sobre a projecdo grafica que produziram, em
seguida foi realizada a entrevista qualitativa.

A entrevista qualitativa ndo segue um roteiro rigido, fechado, o pesquisador teve uma
concepcdo geral das perguntas que foram realizadas. No entanto, a forma com que as
perguntas foram direcionadas pode variar de acordo com o contexto e o ambiente em que se
seguiu a entrevista. A estratégia de um modelo conversacional apresenta uma oportunidade de
uma interacdo bidirecional, entre pesquisador e entrevistado, o0 objetivo da entrevista
qualitativa foi proporcionar que o participante explicite com seus termos como eles significam
suas experiéncias, dao sentido a vida e processos significativos, ou seja, representar, a partir
da fala do entrevistado, 0 mundo social complexo pela 6tica do participante (YIN, 2016).

A entrevista contou com um roteiro semiestruturado dividido em dois campos, o
primeiro com a caracterizacdo dos participantes (sexo, idade, diagnostico) e o segundo com
questdes norteadoras referentes ao ser adolescentes com cancer e sobre as demandas de
educacdo em saude (Apéndice F). Para a coleta de dados foi solicitado um local (sala) que
durante este momento foi exclusivo para a realizacdo do Desenho-estdéria e da entrevista

minimizando interrupges, respeitando a privacidade do participante.
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O diario de campo foi utilizado durante todo o processo de coleta, onde a pesquisadora
fez registro de observagOes e impressfes principalmente de dados ndo verbais dos
adolescentes como a postura, expressoes (Apéndice G). Para registro da realizacdo do
desenho-estdria com tema e das entrevistas foram realizadas gravagdes de audio para
apreenséo de dados.

4.5 ANALISE DOS DADOS

Para analise do contetdo das entrevistas semiestruturadas e dos Desenhos-estdria com
tema foram utilizados Analise de Contetido que se trata de um conjunto de técnicas de analise
das comunicagdes baseadas em procedimentos sisteméaticos e objetivos de descricdo do
contetdo das mensagens. A sistematizacdo da analise de contetudo tematica foi realizada em
trés etapas: a primeira foi a pré-analise que se seguiu da exploracdo do material e pelo
tratamento dos resultados obtidos e sua interpretacdo (BARDIN, 2016).

O material gravado nas entrevistas foi transcrito e submetido a leitura exaustiva e
compreensiva do material que correspondeu a etapa da pré-analise. Esta etapa teve 0 objetivo
de apreender as particularidades e reconheceu os processos de classificacdo adotados. A
segunda fase, exploracdo do material, foi realizado a codificacdo e categorizacdo que contou
com o auxilio do programa Atlas.ti for Windows (versao7.0)

O programa Atlas.ti for Windows (versao 7.0) permitiu operagcdes em nivel textual e
conceitual, tendo como classificacdo de construtor de teorias baseados em cddigos. O
processo de andlise que foi utilizado pelo programa é o mesmo da codificagcdo manual. O
programa ofereceu um meio para armazenamento de dados e facil acesso aos cddigos, no
entanto o pesquisador é quem faz a codificacdo e classificados das informacdes. Além de
arquivos de textos o Atlas.ti permite num mesmo projeto graficos, audios e arquivos visuais
também sejam organizados, juntamente a sua codificacdo, anotacbes e achados (FLICK,
2009; CRESWELL, 2014).

O processo de codificacdo aceita a obtencdo das ideias centrais que foram agrupadas
em nlcleos de sentidos e compuseram as subcategorias que ao final resultou em categorias.
Na ultima fase do processo de analise dos dados das entrevistas foi realizado interpretacédo das
categorias, que foram articulados os objetivos do estudo, os dados empiricos e a literatura
referente ao objeto da pesquisa e interpretados sob a luz dos Constructos Freireanos dialogo,

amorosidade, ética e autonomia.
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4.6 ASPECTOS ETICOS

Para realizacdo da pesquisa foi solicitada autorizacdo do servico de oncologia
pediatrica que foi concedida através da assinatura da Carta de Anuéncia. Para a obtencdo da
carta de anuéncia a pesquisadora apresentou a equipe do servigo a proposta do estudo que foi
acolhida pela equipe.

O projeto foi submetido & apreciacio do Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo
Seres Humanos do Centro (CEP) do Centro de Ciéncias da Saude, da Universidade Federal de
Pernambuco em consonancia com a Resolu¢do do Conselho Nacional de Saide n° 466/2012 e
recebeu aprovacéo sob o CAAE n° 62925316.8.0000.5208.

Na coleta dos dados, os participantes da pesquisa e seus responsaveis foram
esclarecidos sobre 0s objetivos do estudo, os procedimentos necessarios para sua participacéo,
riscos e beneficios. Os adolescentes foram informados que poderiam se recusar a participar do
estudo, ou retirar o consentimento a qualquer momento, sem precisar justificar e se desejar
sair da pesquisa, ndo sofrera prejuizo de nenhuma ordem.

Apos os esclarecimentos foi solicitada a anuéncia formal, mediante assinatura do Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE A) para maiores 18 anos e dos seus
responsaveis (APENDICE B) e o Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (APENDICE
C) para menores de 18 anos, conforme a Resolucdo 466/12 do Conselho Nacional de Saude
(BRASIL, 2012).

As informacdes desta pesquisa sdo confidencias e serdo divulgadas apenas em eventos
ou publicacdes cientificas, ndo havendo identificacdo dos voluntéarios, a ndo ser entre 0s
responsaveis pelo estudo, sendo assegurado o sigilo e anonimato sobre a sua participacao.

Os dados coletados, Desenho-estoria com Tema, 0s audios e as transcricdes das
entrevistas ficardo armazenados em pastas de arquivo e computador pessoal, sob a
responsabilidade do pesquisador principal que podera ser encontrada no Hospital Bardo de
Lucena, Av. Caxanga, 3860 - Iputinga, Recife - PE, 50731-000 (endereco profissional), pelo
periodo de 5 (cinco) anos e apds esse periodo sera descartado

Todo participante foi informado dos riscos e beneficios da pesquisa. O presente estudo
oferece riscos minimos de constrangimento para o adolescente quanto a exposi¢do de sua
condicdo de saude e evocar lembrangas. A entrevista foi realizada de forma individual com o
objetivo de minimizar constrangimentos relativos a privacidade.

Os beneficios foram a disposicdo da pesquisadora para uma escuta qualificada,

permitindo que o mesmo exponha suas inquietagdes, possibilitando a compreensdo sobre as
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percepcdes dos adolescentes em tratamento oncoldgico sobre seu diagndstico/tratamento, suas
demandas de educacdo em salde que poderdo subsidiar a assisténcia integral ao adolescente

pela equipe de saude e estimular o exercicio do protagonismo em seu autocuidado.

4.7 DIFICULDADES METODOLOGICAS

As principais dificuldades metodoldgicas encontradas se referiram a coleta dos dados,
0 agendamento com os participantes e local privativo para realizacdo das entrevistas.

Trés adolescentes que obedeciam aos critérios de elegibilidade e inicialmente
aceitaram participar da pesquisa, no dia combinado para 0 agendamento das entrevistas 0s

mesmos desistiram de participar do estudo.
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5 RESULTADOS

5.1 RESULTADOS DO DESENHO-ESTORIA COM TEMA

Diante da producdo ludica dos desenhos elaborados pelos participantes e dos relatos
dos significados do mesmo, quanto a autopercep¢do de “Ser adolescente com cancer”,

emergiriam as categorias a seguir.

VR

Desenho-estoria com tema

7

.

Ser adolescénte com cancer

h(

L

Ressignificacéo da A complexidade do ser
adolescéncia em pacientes adolescente com cancer e a
oncoldgicos integralidade no cuidar

Figura 1- Categorias do desenho-estoria
Fonte: Autoria prépria

5.1.1 Categoria: Ressignificacdo da adolescéncia em pacientes oncoldgicos

A partir dos discursos acerca da representacdo grafica foi observado que os
adolescentes mesmo em face do diagnostico, da alteracdo da imagem corporal, mudancas na
rotina e do processo de hospitalizacdo ressignificam essa fase e o ser adolescente como

observado a seguir.



Imagem 01

Imagem 02

Essa do desenho tecnicamente sou eu. Eu
desenhei como eu queria me vestir e
desenhei um lugar onde imagino. Eu
gosto mais de sair a noite. No desenho,
estou usando colar, porque agora esta
surgindo nomes estranhos, mas no meu
tempo era gargantilha. O vestido € tipo a
bandeira dos Estados Unidos. Eu amo os
Estados Unidos porque meus cantores e
atores favoritos vivem la. Eu também sou
fanatica por vampiros, lobisomens e
fantasmas! Eu sou fanatica! Meu sonho é
conhecer o castelo do Dracula, na
Transilvania. Se perguntar, qual é teu
sonho, eu vou dizer: Conhecer o castelo
do Dracula! Eu gosto muito de ler, agora
s0 livro, tipo assim, de vampiro,
lobisomem, fantasmas, essas coisas.
(Ana Nery, 16 anos)

(...) Ele ta aqui, ta com cancer, mas esta
alegre, sorridente. Esse menino gosta de
viajar, se parece um pouco comigo.
Mas, eu procuro sempre; ele sempre
procura lidar bem com a doenga. Assim,
eu espero que esse menino fique curado
e bola pra frente! Porque o mundo ta de
bragos abertos pra curtir um pouco as
coisas que o mundo da. Tem coisas boas
e tem coisas ruins, que ele aproveite as
coisas boas. Que ele aproveite, segura

ai um pouco! (Manuel Bandeira,
17 anos)

36
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A partir das falas e das representacdes gréficas presentes nas imagens 01 e 02
podemos observar que os adolescentes elaboraram cenérios marcados por planos futuros e
realizacdo de sonhos em condi¢des onde a existéncia da doenca oncoldgica € coadjuvante.

Os adolescentes mostraram uma postura que vai de encontro aos estigmas
estabelecidos socialmente em que o individuo portador de cancer, por constituir uma doenga
com progndéstico sombrio, o afastando de qualquer possibilidade de um futuro advir.

E uma pessoa feliz que tem cancer, ndo ta
desanimada, que ndo ta triste, é alegre, é
estudiosa e com a familia é do mesmo jeito. No
desenho eu estou de salto, sou vaidosa, gosto de
usar brincos, maquiagem, batom, porque eu
gosto de usar salto, de sapato, de comprar
roupa, de montar looks. Eu ndo gosto de seguir
bloqueiras, eu mesmo faco meus looks. Eu
comecei a desenhar os cabelos, mas apaguei
porque o cabelo todo vai caindo com o
tratamento, ai fica caindo, mas sou uma pessoa

feliz. (Selma do Coco, 16 anos)

Imagem 03

(...) Desenhei um adolescente! No caso eu. Uma
parte do desenho t4 com cabelo e outra sem
cabelo. O meu cabelo era grande e agora ta
caindo. Porque quando a gente vai fazendo o
tratamento, toma a QT, o cabelo vai caindo aos
poucos. E 0 que a menina ta4 vestindo é um
vestido com GAC, que geralmente a gente veste
umas blusinhas do GAC, ai eu desenhei. O GAC
¢ o local que acolhe a gente, que faz o
tratamento. A cor rosa do vestido é porque é

uma cor feminina. (Maria Bonita, 14 anos)

Imagem 04
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As participantes Selma do Coco e Maria Bonita verbalizam questfes referentes a

alteracdo da imagem corporal e que sdo evidenciadas pela representacdo grafica marcadas

principalmente pela alopecia (queda de cabelo) decorrente do tratamento quimioterépico.

Além dos efeitos colaterais sdo observados questdes de género.

Imagem 05

Imagem 06

(...) Esse desenho é um menino com céancer,
gue pode ser eu sim, que ta fazendo
tratamento. A roupa verde é a do hospital e
essa meia vermelha pode ser minha mesmo
porque eu até tenho. Ele ta rindo porque
tem que pensar positivo. Me inspirei mais
em mim mesmo, pra fazer o desenho. Os
cabelos nascendo, sd faltou a barba.

(Reginaldo Rossi, 18 anos)

Esse adolescente que desenhei sou eu. Sou
uma pessoa estressada, eu ndo sei falar de
mim. Essa adolescente do desenho ta rindo
porgue ndo vai ficar triste numa situagdo

dessa. (Elza Freire, 16 anos)
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Imagem 07

O desenho sou eu. Esse aqui é o pijama do hospital e aqui sdo algumas coisas que estdo
interligadas a mim. O amor da minha familia que sempre me apoiou. Eu nunca demonstrei estar
triste, mas quando eu recebi o diagn6stico eu senti praticamente isso como se meu coragdo tivesse
se partindo. Aqui era nossa rotina que fazia exame dia sim, dia ndo; sempre furadas durante o
tratamento. Aqui é a religiosidade, é uma biblia, porque com esse tratamento a gente se apega mais
a Deus pelo medo de perder a vida e dar mais valor as coisas. Aqui vem a questdo do hospital, a
cruz vermelha, a gente ta aqui praticamente um dia sim, um dia ndo. A casa é amarela porque é a
cor que mais chegava préxima a cor da minha casa. Eu ndo pintei o rosto (que significa medo)
porque eu ndo dou muito valor ao medo. Esse desenho ai pra mim é como se fosse desvalorizado.
Entendeu? (Josué de Castro, 17 anos)

Na imagem 05 o participante realizou um autorretrato, as roupas e as caracteristicas
fisicas rementem ao seu autor e a 06 o desenho é infantilizado, realizado em pouco tempo.
Nas imagens 05 e 06 é observado o relato verbal da alegria, expressada tanto verbalmente
quanto graficamente pelo sorriso, na imagem 07 o adolescente elenca uma série de fatores que
o0 auxiliam no momento do diagndstico, ressaltando neste momento a fé. A partir da analise
das falas destes adolescentes sobre o Desenho-Estoria com tema observamos estratégias de

enfretamento.
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5.1.2 Categoria: A complexidade do ser adolescente com céncer e a integralidade no cuidar

Na segunda categoria tematica os adolescentes elencaram as dificuldades vivenciadas
pelo diagndstico e processo de tratamento associado ao sentimento de tristeza, 0 que remete a
importancia de perceber e assistir esses adolescentes de forma integral.

Desenhei um menino, um menino triste. E um
menino perturbado. Ele briga com os meninos,
0s amigos e na familia ele é calmo. Ele ta triste
e td chorando. Ele ficou ainda mais triste
depois que descobriu a doenga. (Maria
Vanda, 17 anos)

Imagem 08

No momento da realizacdo do desenho a adolescente, Maria Vanda, teve dificuldade
em interpretar o pedido. A dificuldade em desenhar o adolescente com cancer fez com que a
mesma demorasse cerca de uma hora para a finalizacdo da representacdo grafica do
“adolescente com cancer”. Outro ponto de importante mencao foi a disposigéo das cores e a
posicdo do desenho na folha de papel A4. Foi utilizada a margem mais a direita e para colorir

o desenho empregado muita forca, na intencionalidade de deixar as cores mais fortes.

Ao apreciar o desenho e a fala de Maria Vanda emerge uma dissociacdo do
adolescente projetado, ndo se reconhecendo no desenho inclusive em relacdo ao género, pois

retratou um menino com caracteristicas de introspecc¢éo e postura de autodefesa.
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Imagem 09

Eu desenhei um hospital do cAncer. Com meninos para tirar sangue, pra consulta, a menina sou eu. Esses
do desenho sdo meus colegas, mas s6 conhego de vista, tenho poucos colegas, converso muito pouco.
Eles terminaram o tratamento, s6 vem pra revisao, ai conversamos pouco. E ta todo mundo sorrindo no
desenho menos eu, porque eu ndo gosto de tirar sangue, pra internar, tomar quimioterapia. Porque
demora pra pessoa ir pra casa. Tem que internar, pegar acesso central e tomar quimioterapia e tem que

esperar aplasiar, fica tirando sangue. [...] (Mariana Amalia, 17 anos)

Na imagem acima se observa que a adolescente teve a sensibilidade em elaborar uma
situacdo do ser adolescente com cancer. Marcado pela rotina imposta pela doenca e tendo o
hospital como cenario. Na imagem 10, a seguir, o participante faz duas representacfes de um

adolescente em situacdes distintas, marcadas por sentimentos antagonicos, tristeza e alegria.
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Imagem 10

Eu estou retratando um jovem que pra familia e para os outros demonstra estar de um jeito, mas na mente ta
totalmente diferente. Quando vocé esta de frente pra ele, ele é uma pessoa muito feliz, demonstrando pra
familia que ta feliz, mas na verdade ele esta isolado, ta triste. [...] mentalmente ele t& destruido depois do

diagnéstico [...] (Virgulino, 17 anos)

Nas trés ilustracdes os adolescentes representam graficamente e ratificado pelas falas o
sentimento de tristeza que se faz presente durante o processo de adoecimento e tratamento da

doenca oncoldgica. Ao assistir o adolescente com cancer é necessario pensar numa assisténcia

integral, em que ser perceba 0 outro, com escuta ativa e respeito.
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Imagem 11

Esse do desenho sou eu. Desenhei uma casa. Uma casa ndo, um hospital! O ndmero, 219, é o nimero
da minha casa. Minha casa virou hospital, meu quarto. Sé que quando estou em casa eu ndo tomo
soro. Quando estou em casa de vez em quando eu saio uma horinha, mas volto pra casa de novo.

(Capiba, 17 anos)

Na imagem acima o adolescente exprime intima associa¢do da doenga/tratamento com
seu cotidiano ao passo que o sua rotina passa a ser moldada pelas limitagdes impostas pelo
processo terapéutico. A dimensdo do tratamento prolongado com periodos de hospitalizacédo
concorre para o adolescente em tratamento oncoldgico uma indissociacdo entre 0 ambiente
hospitalar e sua residéncia.
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Imagem 12

[...] s&o 4 meninos, s&o todos 0s meninos que entram nesse mundo do cancer. Todos eles sou eu em
varios momentos. Quando vocé é crianga, vocé tem varios caminhos, tem que estudar, tem suas
obrigagdes, vocé tem que aprender tudinho. Tem um caminho que é o normal, todos seguem esse.
O segundo é quando vocé fica adolescente, o caminho é mais reto, vocé sabe de tudo, vocé segue a
sua vida normal(...) Depois quando vocé descobre essa doenga o caminho parece que fica dobrado,
fica muito longo, fica muito mais dificil que a vida normal. O caminho vocé diz que era dificil, que
vocé reclama, mas quando vocé entra no caminho do cancer vocé identifica: eu estava reclamando
tanto ali, mas esse caminho aqui é muito mais dificil. Tem pessoas piores do que eu, mas quando a
pessoa ta aqui na maior dificuldade, tudo a gente acha que é o mais dificil. [...] mas a gente coloca
na cabeca que vai conseguir. A pessoa pensa nisso e o cara vai mais longe e no final chega no
caminho certo. Eu estou quase no final. Se eu chorar, espernear, ndo adianta porque eu vou
continuar nesse caminho. Mas se eu tiver bons sentimentos, rir, daqui a pouco eu termino.

(Chacrinha, 17 anos)

Na imagem 12 o participante fez mencéo a sua historia de vida, ao caminhar na

adolescéncia em um caminho que ndo é reconhecido pelo mesmo como normal.

5.2 CATEGORIAS DAS ENTREVISTAS

A partir da analise das entrevistas emergiram quatro categorias tematicas que estao
ilustrados na figura 02.
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1. Descoberta da doenga e seu percurso assistencial

2. Conhecimento do adolescente com cancer sobre seu processo de
adoecimento e tratamento

3. Internamento hospitalar e o adolescente com cancer: desafios
para uma assisténcia humanizada

4. O compartilhamento de conhecimento por adolescentes com cancer:
possibilidades e limites

Figura 02 — Categorias das entrevistas

5.2.1 Categoria 1: Descoberta da doenca e seu percurso assistencial

Nesta categoria os adolescentes relatam a descoberta da doenca que envolve o inicio
dos sinais e sintomas, impacto diante de um diagnostico ameacador como o cancer e fazem

um relato minucioso do percurso assistencial até a chegada ao servico de referéncia.

Comecou eu tendo tontura, eu fazia o curso militar e conseguia dar duas voltas no
parque, ainda conseguia mas s6 que eu dava uma volta e ja dava tontura, ficava
quase morrendo. Era tipo um celular novo vocé mexe ele ndo descarrega, mas
qguando ele fica velho ele descarrega logo e comecei a vomitar também. Estava
colocando sangue pelo nariz, ai foi colocando mais sangue, fui enfraquecendo,
muita tontura e foi piorando. Perdi muito peso, estava com 130 quilos e fui pra 100,
depois fui enfraquecendo, gastava 10 minutos para ir & escola, muito lento mesmo,
eu ndo aguentava mais. (Chacrinha, 17 anos)

Em novembro eu estava sentindo muito dor no meio dos peitos eu respirava e doia
muito. (Maria Bonita, 14 anos)
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Comecou com uma anemia. Desmaiando direto, sem comer, muito branca.
(Mariana Amalia, 17 anos)

Comecou com uma dor na barriga, perda de peso muito rapido e febre, suor
noturno. (Reginaldo Rossi, 18 anos)

Comecei com uma dor no brago ai eu fiquei amarela e deu anemia. A anemia estava
muito forte. (Selma do Coco, 16 anos)

Eu comecei sentindo uma dor na perna. Uma dor na perna e depois inchando um
pouco, até pensei que fosse uma lesdo. Ai eu pensei que podia ser alguma coisa
relacionado a atividade fisica que eu faco na escola, eu jogo muito futsal na escola
e que podia ter causado uma lesdo. (Virgulino, 17 anos)

Nas falas foi observado que os adolescentes conseguem perceber anormalidades

referentes ao seu estado de salde, no entanto uma das adolescentes ndo consegue perceber tais

modificacdes.

Mainha viu a minha barriga grande, mas eu ndo sentia nada. Mainha arrancou
minha saia e perguntou: o que é isso? Ela tomou um susto e marcou um exame pra
eu fazer, me levou pra Goiana. Eu nunca tinha visto alguém com cancer por isso
ndo contei nada a mainha. (Maria Vanda, 17 anos).

Os adolescentes também fizeram relatos em relacdo a dificuldade na obtencdo do

diagndstico e seu percurso nos servicos de saude.

Primeiro a gente foi no consultério de um médico particular que foi da minha avo,
ela indicou. Sendo que nesse hospital era é um problema conseguir fazer um exame,
no comeco ainda eles aceitaram os exames que eu tinha feito particular, mas depois
eles s6 passaram a aceitar exames de 14. Era um dia s6 pra pegar a solicitacao pra
fazer o exame, outro dia pra mostrar essa solicitacdo e marcar e o outro dia pra
fazer. Tudo pra descobrir a doenga” (Ana Nery, 17 anos)

Eu fui no hospital e o medico disse algo que ndo lembro agora, isso foi na minha
cidade. O medico me mandou fazer uns exames e, ele com o exame na m&o, ndo
disse 0 que era, ndo sei se ele sabia. Ele olhou os papeis 14, ndo entendi nada o que
ele falou. Mainha perguntou o que eu tinha, ai ele disse: ndo, eu vou passar esse
remédio aqui, que melhora a febre. [...] Ligaram para um médico néo sei da onde e
mandaram me levar. Uma colega de mainha ligou, a patroa de mainha. Dai mainha
me levou e quando chegou 4 ele disse: seu filho tem leucemia, uma doenga séria no
sangue. (Capiba, 17 anos)

Eu fui socorrida na UPA. Eu fiz um exame e ndo deu nada. Depois, estava doendo
muito no meu peito, ai fui levada para o hospital. L& fiz um raio-x, ai o doutor disse
que meus 0ssos (aponta pra o torax) estavam se desencontrando e estava até
inchado, até hoje é meio durinho. Mandou tomar injecé&o, aliviou! Depois que tive
alta, eu acordei com sangramento pela boca, com umas espinhas com um
sangramento pretinho. Meus vasos sanguineos estavam se estourando, eu estava
toda roxa. Eu fui socorrida novamente. A doutora ficou perguntando a minha mée
se ela tinha me espancado. Minha mé&e respondeu que ndo. Ai a medica perguntou
de novo a minha mae, insistindo, perguntando e mainha dizendo que ndo. Ela
perguntou também a meu pai e ele disse que ndo me batia. Eu fiz 0 exame e a



47

medica viu que as minhas taxas estavam baixas. Foi ai que ela desconfiou e disse a
minha mde que suspeitava de leucemia”. (Maria Bonita, 14 anos)

Eu procurei um posto de sadde e 14 pediu exames de sangue. Os exames deram tudo
alterado, me encaminharam pra uma UPA, um hospital de emergéncia, pra fazer
um raio-x e que nao deu nada, mas s6 que o sangue deu alterado. Na UPA me
mandaram pra casa[...]Jme mandaram dormir em casa e voltar no outro dia. Era
pra ter ficado no hospital esperando uma vaga pro internamento. Ai fui pra casa e
de manha cedo fui pro hospital ai me encaminhou pro outro hospitall...], ai la eu
fiquei internado sete dias fazendo uma bateria de exames até ser diagnosticado
(Reginaldo Rossi, 18 anos)

No posto a doutora passou uns exames e nesse exame ja estava algo diferente, mas
a doutora nem viu o recado que tinha embaixo do exame, disse que era enxaqueca e
pra eu fazer exercicios fisicos. [...] Teve dia de mainha me mandar ir na rua e eu
quase brigar com ela dizendo que ndo vou, que ndo estava dando certo ndo, mas eu
ia. Eu disse a painho que estava passando mal, mas todo mundo dizia que isso era
safadeza minha, porque eu carregava bujéo de gas, eu carregava tudo, eu era um
menino disposto, mas depois que foi acontecendo isso eu fui perdendo a forca. Eu
ndo queria fazer mais nada, passei dois meses assim. [...] Painho ndo estava com
dinheiro pra fazer particular, fizemos o exame no medico de 14, fez no hospital
mesmo, ai tirou sangue. [...] eu fiz 0 exame e ndo registrou a quantidade de
leucécitos. Com isso 0 medico disse a minha tia: eu vou repetir o exame do teu
sobrinho, mas eu acho que ele td com algo sério. Quando repetiu 0 exame a
maquina ndo registrou, de um dia pro outro aumentou muito mais, estava em trinta
mil e ndo sei quanto, teve que levar o exame pra fazer em outra cidade.
(Chacrinha, 17 anos)

Procurei um hospital na minha cidade, eles falaram que eu estava com uma anemia
muito forte, passou uns negécios pra eu tomar. Ai eu tomei esses negdcios por seis
dias, mas ndo adiantou. Fiz exame, estava do mesmo jeito. Ai ele encaminhou pra
Campina Grande, pro HU (Hospital Universitario) 1a tomei cinco bolsas de sangue,
mas nada mudou. Ai eles estavam com suspeita de leucemia e encaminhou pra ca.
Eu passei quatro dias. Na quinta, de uma hora da manha, me encaminharam pra ca.
(Mariana Amalia, 17 anos, feminino)

“Eu disse a mainha que ndo estava bem, so que ela ndo tinha muito tempo,
trabalhava muito, ela marcou de ir comigo na UPA, porque eu estava com a
garganta inflamada. A gente foi e 0 médico disse que era s6 isso mesmo, garganta
inflamada. Ele passou um remédio, tomei, mas ndo melhorou. Isso foi em dezembro,
ai eu passei o fim de ano todinho com a garganta inflamada. Quando foi em janeiro,
eu estava uns trés dias com febre, ai eu fui falar com meu pai ai ele s6 me deu
paracetamol. Ele devia ter feito alguma coisa, depois de dias de febre eu liguei pra
mainha pra ver se ela falava com ele pra ele me levar na UPA. Meu pai levou, junto
com a minha tia, ai chegou la o médico pediu exame de sangue. Primeiro ele pediu
pra baixar a febre, pra fazer o exame de sangue, ai s6 veio o resultado no outro dia,
de madrugada. O mesmo medico que me atendeu dizendo que ndo era nada, disse
que poderia ser uma leucemia e me passou pra um hematologista (Elza Freire, 16
anos)

Um dos adolescentes trouxe pra este cenario a participacdo familiar na busca aos

servicos de saude e exames diagnosticos.
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[...]. Ela (av0) foi atras de ir ao hospital, porque eu tive febre, a médica queria
passar apenas uma dipirona, ai minha avo, como eu estava com uma tosse forte,
estava suspeitando de pneumonia ou de bronquite. Ela é muito conhecida la no
hospital e pediu pra que eu fizesse um raio-x. No outro dia eu fui fazer um
hemograma. A biomédica la de Serra Talhada falou que eu estava com uma suposta
leucemia aguda. (Josué de Castro, 17 anos)

O diagnostico de cancer € carregado de estigmas, medo e fortemente associado a ideia
de morte, de incertezas que foram expressados pelas falas a seguir.

Quando ela falou que eu ia ficar internado e um tempo no hospital, eu pensei, poxa,
e agora como é que fica? E os meus planos? E ai? Meus planos ainda é trabalhar
pra mim, ter o meu local de trabalho e ganhar dinheiro, fazer carreira. (Manuel
Bandeira, 17 anos)

Quando tive a noticia da doen¢a passou um monte de coisa na cabeca da pessoa, a
escola, a familia. Na falta que as amigas da escola ia fazer e da familia também
(fica muito emocionada e chora). (Selma do Coco, 16 anos)

Fiquei com aquilo na cabega: “ai meu Deus vai ser maligno”. No momento do
diagndstico, s6 lembro da doutora olhando pra mim e dizendo, é um tumor e
provavelmente maligno. (Ana Nery, 17 anos)

Quando eu descobri a doenga eu chorei muito. Eu nunca tinha ido para o hospital
ficar internada, nunca tinha ouvido falar o que era céncer. Fiquei muito triste.
(Maria Vanda, 17 anos)

Ela disse: “vocé sabe por que ta aqui? vocé est4d com leucemia, vai fazer
tratamento e ficar internado”. Quando entendi, comecei a gritar: “ndo, ndo estou
néo, pode fazer exame de novo que eu ndo estou com isso ndo!” Foi muito dificil no
inicio, eu ndo queria fazer tratamento, ndo queria ficar internado, ndo queria ficar
no hospital na verdade. (Reginaldo Rossi, 18 anos)

Foi relatado por alguns adolescentes que a informacéo do diagndstico ficou limitada a
Seus pais ou responsaveis ndo se percebendo respeitado em sua autonomia e em seu direito de

acesso as informacdes sobre seu estado de saude.

Quando chegou o resultado do exame minha tia chamou meu pai e alarmou todo
mundo, ai quando cheguei em casa estava todo mundo chorando. Ai eu: oxente, vou
morrer? Ja morri? Tenho alguma coisa? Estava tirando onda com todo mundo,
brincando. N&o disseram nada a mim, sé disseram a meus pais e nao conversaram
comigo[...]. (Chacrinha, 17 anos)

A médica disse a minha mée: mae, se no caso for esse o resultado mesmo, é
leucemia. Ai minha mae chorou, porque a gente vé& mais isso em televisdo, deu
aquele choque nela. Ja eu fiquei normal. Minha mae que sabia de tudo, eu nédo
sabia de nada, mas dali eu j& estava um pouco ansioso. (Manuel Bandeira, 17
anos)

A minha familia me omitia muito, ela ndo me falava com o que eu estava. Tive muito
medo, eu j& fui suspeitando de algo e minha avo saia perto de mim e comecgava a
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chorar. Chegou uma hora que me disseram, que estavam suspeitando da leucemia.
(Josué de Castro, 17 anos)

A doutora ndo disse assim: vocé ta com cancer! Ela disse leucemia. Eu néo sabia,
eu ndo tinha ideia do que era leucemia. Depois mainha me explicou. Eu pensei que
iria morrer, mas néo falei nada quando ela me disse. Olhei mainha e ela estava com
os olhos cheios de lagrimas. Eu perguntei: Doutora, eu vou morrer? Ai ela disse:
ndo, ndo! Vocé vai fazer tratamento agora e f ui internada de urgéncia. (Maria
Bonita, 14 anos)

5.2.2 Categoria 2: Conhecimento do adolescente com céncer sobre seu processo de
adoecimento e tratamento.

Os adolescentes demonstraram conhecimento acerca dos aspectos fisiopatologicos da
doenca, como observado nas falas a seguir.

Eu sei que a leucemia é uma doenca que da nos globulos brancos e requer um
tratamento quimioterapico e de radioterapia. (Josué de Castro, 17 anos)

Eu sei que leucemia é um cancer no sangue e que tem 80% de chance de cura.
(Maria Bonita, 14 anos)

Sei que s&o células cancerigenas e a quimioterapia é pra matar essas células. Tem
varios tipos de leucemias a minha LMA, a leucemia mieloide aguda. (Manuel
Bandeira, 17 anos)

Eu sei que leucemia € um cancer no sangue e que tem 80% de chance de cura.
(Maria Bonita, 14 anos)

Sobre a doenca elas falaram que a medula estava criando outras células de sangue.
(Mariana Amalia, 17 anos)

Sei que a leucemia é uma doenga no sangue, é tanta coisa que eu nem sei explicar.
(Reginaldo Rossi, 18 anos)

O linfoma tem 90% de chance de cura e que geralmente ele d& na regido do
pescogo, nas axilas. Quem me explicou tudo direitinho foi a minha médica como ele
surge, como ele se desenvolvia me explicou todo o processo. (Ana Nery, 17 anos)

Um dos adolescentes tem diagndstico de osteossarcoma evidenciou possuir
conhecimentos sobre a sua doencga e bem como sobre o progndstico.
Eu sei que eu descobri a doenca no comeco e isso positivo. Que ela pode se

espalhar, por exemplo pro pulmao, isso é o medo dos médicos. Por isso pediu a
tomografia de térax, pra ver sequelas no pulmao, mas gracas a Deus eu néo tive.

(Virgulino, 17 anos)

Além das questdes fisiopatoldgicas os adolescentes demonstraram conhecimento sobre

os efeitos colaterais da terapéutica instituida e as possibilidades de tratamento para o cancer.
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Por conta da quimioterapia vocé vai ter tempo que vai ficar aplasiado, por exemplo,
vocé vai ficar muito enjoado. (Virgulino, 17anos).

Eu sei as muitas mudangas que no nosso corpo pode acontecer, sei quais sintomas
podem dar com essa quimioterapia, pode da enjoo, pode cair o cabelo, a pela fica
manchada, porque eu como néo tive muita sorte eu tive quase todos os sintomas. Eu
estourei meu rosto na primeira vez, fiquei cheio de mancha no rosto, nas costas, na
barriga da primeira vez que eu tomei certo medicamento que no caso era 0
decadron. Ai agora eu tomei novamente SO que meu rosto nao estourou, mas
cresceu as bochechas porque eu nédo tenho essas bochechas enormes (risos) e criei
umas manchinhas no peito. (Josué de Castro, 17 anos)

A quimioterapia pode ferir a boca, eu passei seis dias sem comer nada, a garganta
toda doia e saia sangue, minha boca ficou ferida. (Reginaldo Rossi, 18 anos)

Tratamento vao ser 12 sessdes de quimioterapia e no final a gente vai ver se
precisaré fazer a radioterapia. (Ana Nery, 17 anos)

O tratamento eu acho que ta indo bem ele dura dois anos e seis meses (Capiba, 17
anos)

Me disseram que eu tinha que vir, que depois ia entrar na manutencéo, que ia vir de
trés em trés meses e que ia tomar o ATRA. Me mostraram o exame, me mostraram
as plaquetas, o nivel de plaquetas, o nivel de leucécito no sangue, essas coisas.
(Manuel Bandeira, 17 anos)

O tratamento dura dois anos e meio. (Selma do Coco, 16 anos)

E com o tratamento, eu sei que o tratamento é uma forma de regredir esse tumor,
pra pode fazer a cirurgia de forma mais facil. Como estava com um tumor um pouco
grande, tinha o risco de perder a perna, de perder o movimento da perna porque
estava muito proximo das veias de movimento das pernas e o tratamento tenta
regredir. A noticia positiva é que o tumor pode regredir muito e com eu vou fazer a
cirurgia muito mais facil, do que uma cirurgia mais dificil, por exemplo, que eu
tinha o risco de perder a perna e isso ninguém espera. E o tratamento, a
quimioterapia é uma droga boa e ruim ao mesmo tempo ela é boa porque vai
eliminar a célula do tumor e ruim porque ela vai eliminar as células boas também.
(Virgulino, 17 anos)

O Transplante de Células-Tronco Hematopoiéticas (TCTH) e da radioterapia tambem
foi mencionado com possibilidade de tratamento como observado na fala a seguir.

Me falaram que tem 9 meses de internamento. Talvez precisasse de transplante de
medula, mas achava dificil porque eu estava muito bem no tratamento. Depois das
quimioterapias vém as radioterapias, da radio para manutencdo e depois fica de
més em més. Tem que tomar quimioterapia pra matar as células que ndo sao boas.
(Mariana Amélia, 17 anos)

A maior parte dos adolescentes deste estudo verbalizaram relativo conhecimento sobre
a doenca e tratamento, contudo, um participante relatou dificuldade de compreensdo e um

certo conflito.
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Sei que é um cancer, no sangue, que € o sangue virando agua, leucemia, nao sei

muita coisa ndo. (Capiba, 17 anos)

Neste estudo, os participantes elencaram as formas de apreensdo do conhecimento
sobre a doenca e tratamento.

N&o sei muita coisa, mas eu pesquisei internet e pesquiso ainda, mas ultimamente
eu tenho esquecido muito rapido as coisas. (Elza Freire, 16 anos)

Sei que o tratamento é dificil. Tem varias quimioterapias, tem radioterapia e eu
pesquisei varias coisas na internet. (Reginaldo Rossi, 18 anos)

Eu ndo sabia o que era leucemia, fui na internet e pacientes com leucemia. Aprendi
gue é uma doenca no sangue e que tem cura. (Josué de Castro, 17 anos)

No inicio eu nem sabia o que era essa doenca. Depois da doenca, do diagndstico eu
fiquei lendo e procurei na internet. (Reginaldo Rossi, 18 anos)

O profissional de saude continua sendo referenciado pelos adolescentes como fonte de

informacao sobre seu estado de salde e planejamento terapéutico.

Eu sei que estou melhorando e ainda mais depois do ultimo exame que eu fiz,
quando o doutor olhou pra mim e disse: “olhe, vocé ta praticamente curada. SO tem
uma pontinha de feijdo pra terminar” (Ana Nery, 17 anos)

A médica me passa as coisas de forma bem normal, de forma clara e eu consigo
entender. (Elza Freire, 16 anos)

A doutora quando a gente chega na sala ja vai perguntando se ta bem, como a
gente t4, ai eu respondo que estou bem. Ai ela vai falando os préximos passos
(Maria Bonita, 14 anos)

No inicio os médicos me falaram sobre o tratamento. (Selma do Coco, 16 anos)

5.2.3 Categoria 3: Internamento hospitalar e o adolescente com cancer: desafios para uma
assisténcia humanizada

Os participantes deste estudo relataram as dificuldades vivenciadas no ambiente

hospitalar marcadas pela desumanizacéo do cuidado.

E ruim ficar no hospital porque vive levando furada. Gosto das pessoas daqui, mas
algumas sdo ruins. O bom é que tem enfermeira que atende bem direitinho e tem
umas que ja chega, acende s6 a luz do cantinho da cama. J& tem umas que chega,
deixa a porta aberta e vai embora, as murigocas (me mostra as pernas cheia de
picadas de murigocas) entram no quarto. (Capiba, 17 anos)

A relagdo com os enfermeiros, com os técnicos assim, tem os dois lados. Tem muita
enfermeira competente, mas eu também j& tive problema com enfermeira. Eu n&o
gosto de psicdlogos s6 faz a pessoa chorar. Eu acho que as médicas sé&o muito
diretas e por uma parte desumanas, porque eu acho que é profissdo delas. Eu acho
que elas ndo pensam no sentimento da pessoa, de como ela vai dar aquela noticia,
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ela fala e pronto. Mas isso depende muito das medicas porque existe aquela medica
que realmente tem perfil pra crianga e tem aquela médica mais seria. (Josué de
castro, 17 anos)

E que teve uma vez que minha irma pediu pra trazer remédio de dor pra mim e a
enfermeira disse que agora nao porque estava ocupada, com ignorancia e também
teve outra vez, mas eu nem ligo. Eu diria que eles ndo se achassem demais soO
porque fez um curso e trabalha num hospital. (Mariana Amalia, 17 anos)

Em contraponto a desumanizacdo foram verbalizadas praticas assisténcias marcadas

pela empatia e relacdo de confianca.

O relacionamento com os outros profissionais daqui é bom. Eles sdo bem
simpaticos, bem divertidos, brincam, porque no hospital da minha cidade eram
muito grossos os médicos. Quando eu cheguei aqui eu fiquei meio assim no comego,
mas eu vi que eles sdo legais, sdo bem simpaticos, sdo divertidos, toda equipe,
enfermeiros, nutricionista é muito boa. Eles sdo bem atenciosos. Falam de forma
facil e eles explicam direitinho. Minha opini&o é considerada, minhas duvidas sdo
respondidas e eu entendo o que elas falam. (Ana Nery, 17 anos)

Ficar internado é chato, tedioso, a pessoa ndo tem o que fazer. Nao tem internet,
acaba os créditos. Eu fico mais no Whatsapp e Facebook. No comeco foi muito
dificil pra mim porque tudo é novo pra pessoa porque nao conhece nada direito. Os
profissionais me ajudaram a psicologa me ajudou também. Aqui as médicas
explicam como estou, hoje mesmo elas mesmo explicaram minhas taxas. A médica
me escuta(...) (Reginaldo Rossi, 18 anos)

Pra um menino que é muito fechado, muito na dele é muito mais dificil fica no
hospital, eu passei por isso nas UTI tomar a quimioterapia sem conversar com
ninguém, sem nada € muito, muito mais dificil. Agora, mesmo tomando
quimioterapia, estressado ai tem uma pessoa do lado rindo ou as enfermeiras
brincando, fazendo brincadeira, vocé vé aquela pessoa desse jeito te anima mais e
vai te conformando mais. Eu conquisto muito as pessoas pelo meu falar, pelo meu
agir. Quando estava na UTI eu sei que € obrigacao das enfermeiras quando a gente
pede um papagaio e tudo. Mas eu ndo gostava de ta pedindo ai eu dizia: por favor.
Nisso eu conquistei muita gente e até hoje 14 na UTI tem uma senhora de idade ela
gostou de mim e dizia que eu parecia com o neto dela. Ela conversava, eu meio
triste e tudo, ela levantava meu astral. (Chacrinha, 17 anos)

Ah, ninguém quer conviver em um hospital. Quando eu fui internada fiquei com a
consciéncia muito pesada. Porque eu pensava que quando eu chegasse aqui as
enfermeiras, as doutoras, iam ficar falando cancer, cancer, toda hora, sem parar,
mas ndo! Elas ficam falando que vai ficar tudo bem e com isso eu fico bem feliz! Eu
agradeco a Deus também por ter esse hospital. (Maria Bonita, 14 anos)

Uma das adolescentes destacou a importancia dos grupos voluntarios no ambiente

hospitalar.

E chato demais ficar internada. Assim, dia de quarta-feira tem, que é mais animado,
quando vem o carrinho da alegria e dia de quinta também que vem as gaguetes.
Mas o resto, todo dia a mesma coisa: acordar, remédio, tomar banho, assistir
televisdo, almocgar. A mesma coisa. Se tivesse atividades aqui dentro acho que seria
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mais animado. Poderia ter alguma coisa mais animada, né? Que a gente so fica o
tempo todinho, os pacientes sé televisdo. De vez em quando a gente pode sair sentar
Ia na frente ou se ndo ir pra aquela escola, sé que eu nunca fui. N&o tenho muita
vontade. (Elza Freire, 16 anos)

O ambiente hospitalar é fortemente associado & ideia de finitude, de morte. Os

adolescentes relataram o convivio com morte e da repercussdo deste momento.

Faleceu trés pessoas do meu lado, duas vezes na uti e uma vez aqui, € muito dificil,
ver a pessoa falecer, mas pior é ver os pais recebendo a noticia, & muito estranho.
Também teve outro momento dificil foi quando um amigo meu morreu daqui, foi
dificil. (Chacrinha, 17 anos)

No outro hospital (emergéncia), eu sofri pra caramba. Sofri por causa do ambiente
e vi muitos idosos debilitados, quase mortos na cama (Manuel Bandeira, 17 anos)

5.2.4 Categoria 4. O compartilhamento de conhecimento por adolescentes com cancer:
possibilidades e limites

Entre os modos de compartilhamento destacados pelos adolescentes foram
verbalizadas a conversa, a leitura e a internet. Os adolescentes enfatizaram a opgéo pela
conversa como estratégia de educativa em satde para compartilhamentos dos saberes sobre o

cancer com seus pares

Me pegou! (risos) eu nunca tinha pensado nisso. Se eu fosse dividir com o
adolescente no inicio da doenca eu iria tirar as duvidas. Se eles estivessem bem
avangados no tratamento eu ia trocar ideia de como é pra mim e perguntar como foi
pra eles, conversar sobre tudo, perguntar como eles estavam se sentindo, essas
coisas assim. Conversando, uma conversa normal de adolescente. Eu tenho muitos
amigos gque ndo tem a mesma doenca que eu. No meu colégio fiz como se fosse uma
palestra, no dia do culto, do que ta sendo a minha vida, através do dialogo. (Ana
Nery, 17 anos)

N&o sei, porque eu ndo sou muito de falar, mas acho que a conversa é a melhor
forma de dividir o que a gente aprende. (Elza Freire, 16 anos)

A gente compartilha conversando, se comunicando. Pra quem ndo tem a doenca o
que a gente aprende e poderia dividir é a questdo do cuidado. A melhor forma eu
acho que é a conversa, outra forma ndo sei. Poderia falar numa igreja, num
testemunho na igreja. Pode ter palestras. (Josué de Castro, 17 anos)

Acho que interagindo, conversando. A melhor forma de dividir as coisas é
conversando, era bom dividir com as pessoas que ndo tem a doenca. Eu dividiria
dando o meu depoimento se eu tivesse a oportunidade de falar. Eu ndo divulgo nada
em rede social, s6 converso. Mas eu acho que falar pessoalmente é melhor [...]
(Manuel Bandeira, 17 anos)
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Eu gostaria de dividir, compartilhar conversando. Quando me perguntam, eu me
sinto bem falando sobre a doenga e tratamento, pois sinto que é uma vitdria.
Conversando é a melhor forma de compartilhar. (Maria bonita, 14 anos)

Eu gostaria de dividir que a pessoa néo fique triste, conversando mesmo com eles.
Quando a pessoa fica internada eu fico conversando com ela. E bom quando a
gente divide as historias com outros que tdo chegando é bom porque eles néo ficam
muito triste e eu acho que ajudo eles. Eu acho que a conversa é a melhor forma.
(Selma do Coco, 16 anos)

Eu acho que conversando é bom, eu gosto. Mas eu néo gosto muito de dividir esse
momento ndo, mas pode ser conversando, rede social conversando, explicando
como é porque tem adolescente que ndo sabe como é. (Reginaldo Rossi, 18 anos)

Mas eu também conversaria porque tem um menino que era bem calado, ficava
direto no celular e eu comecei a brincar com o outro paciente do lado e depois ele
entrou na brincadeira.. Até hoje a gente conversa. Acho que conversar é a melhor
maneira. (Chacrinha, 17 anos)

A internet também foi citada como uma modalidade de compartilnamento de
saberes como observados nas falas a seguir.

Cada um tem a sua maneira, tem outros pacientes que gostaria de rede social
(Chacrinha, 17 anos).

A internet é muito complexo vocé ndo vai de cara entender. (Virgulino, 17 anos).

A leitura através de livro também foi citada como forma de compartilhamento e

multiplicadora de saberes.

Um livro falando sobre a histéria do adolescente que também passa por isso seria
bom, vocé vai tentando assimilar com a sua. Eu queria que no livro falasse sobre as
formas de convivéncia com as outras pessoas, explicando como séria é reacdo
delas. Saber a reacdo no momento do diagndstico, pra comparar com a sua, queria
saber em relacdo a familia, a vida que ele tinha antes e a vida que ele tem agora, e
vocé tenta com isso assimilar com a sua vida pra ver se ta parecida ou algo do tipo.
Também deveria ter informac6es sobre namoro porque vocé td namorando e tem o
diagndstico de cancer, vocé deixa seu companheiro, sua companheira de lado e isso
vocé se sente muito culpado. (Virgulino, 17 anos)

Os adolescentes inicialmente ndo se perceberam como multiplicadores, assumindo
uma postura de passividade e resisténcia, justificada pela timidez e pela dificuldade de
enfrentamento do sentimento de tristeza relacionada a sua doenca.

Eu ndo gosto de compartilhar porque é triste. Mas eu gostaria que as pessoas
soubesse que tem cura, eu gostaria de dizer isso que é sd seguir o tratamento certo.

Eu ndo sou muito de falar, mas quando chega outro adolescente pra comecar
tratamento a gente conversa. (Capiba, 17 anos)

N&o gostaria de dividir, s6 pra mim mesmo e pra minha familia. Eu tenho até
vontade de conversar, mas a vergonha ndo deixa. Mas seu eu fosse explicar pra
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outra pessoa eu falaria que aconteceu isso comigo, que eu ndo levava muito a sério,
que se cuidasse mais. (Mariana Amalia, 17 anos)
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6 DISCUSSAO

Considerada um dos estagios mais importantes do desenvolvimento humano a
adolescéncia é demarcada por intenso crescimento e desenvolvimento fisico associada a
alteracbes sdcias, psicoldgicas e biologicas, caracterizada pela transicdo e indefinicdo
(SILVEIRA; REIS; SANTOS; BORGES; SOARES, 2011). Apesar de ser considerada uma
fase de extremo conflito é importante salientar que se trata de um periodo de exploracao e
descobertas (SENNA; DESSEN, 2012). E neste momento que os adolescentes também
estabelecem um projeto de futuro que compreende um conjunto de desejos que serdo
alcancados por meio de etapas e permite a orientagdo de um plano a ser conquistado
(SILVEIRA; MACHADO; ZAPPE; DIAS, 2015). Contudo, a experiéncia do cancer ainda é
fortemente associada a ideia de morte (IAMIN; ZAGONEL, 2011).

Os adolescentes mostraram uma postura que vai de encontro aos estigmas
estabelecidos socialmente em que o individuo portador de cancer, por constituir uma doenca
com prognastico sombrio, o afastando de qualquer possibilidade de um futuro advir.

Os efeitos colaterais da quimioterapia tém sido relatados como importantes causas de
sofrimento no grupo infantojuvenil como a mudancga da autoimagem e o medo da morte. A
alopecia € a alteracdo mais marcante, a transformacdo da imagem corporal, a auséncia de
cabelos, faz com que os adolescentes ndo se sintam incluidos em padrdes de beleza
estabelecidos socialmente e acaba por repercutir nas questbes da autoestima (CIGONA,;
NASCIMENTO; LIMA, 2010). Contudo, neste estudo podemos observar que o resgate da
vaidade, a feminilidade, sdo importante aliados neste contexto.

O processo da adolescéncia para a menina envolve modificacdes, fisicas,
comportamentais e emocionais, que delimitam sua auto percepcdo e relagdes sociais. As
mudancas de autoimagem decorrentes do tratamento oncologico se sobressairam nos
adolescentes do sexo feminino pela queda do cabelo que representa uma perda da identidade
uma vez que o cabelo fortemente associado a vaidade e feminilidade.

O conceito de coping pode ser definido como estratégias de enfrentamento em
situacOes de estresse. Estas estratégias por sua vez auxiliam o individuo a formular uma
resposta que envolve reacdo emocional ou comportamental que tem como resultado a reducéo
do estresse (IAMIN; ZAGONEL, 2011). Os adolescentes deste estudo buscaram na alegria,
no pensamento positivo, apoio para enfrentar o processo do adoecimento e tratamento.

Outra importante estratégia é a espiritualidade, a religiosidade e emerge como um

importante catalisador de esperanga e os auxiliam no enfrentamento de situacGes desafiadoras
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impostas pela doenca oncologica (SOUZA; FRIZZO; PAIVA; BOUSSO; SANTOS, 2015).
Neste cenario de desafios os adolescentes se reinventam, ressignificam sua existéncia e
protagonizam suas histérias de vida.

A apreciacdo das falas e desenhos como expressdes ludicas dos adolescentes
convergem para expressar um sentimento de conflito diante da preocupagdo de ndo
demonstrar sua tristeza internalizada pelo medo. Esta atitude retratou um desejo de protegédo
dos familiares que ao lidarem com o seu cotidiano marcado pelas limitagdes e mudancas na
rotina impostas pelo tratamento encontram-se fragilizados, mas ao mesmo tempo dispostos a
apoia-los.

Em didlogo com o pensamento freireano foi evidenciado a necessidade dos
profissionais que assistem aos adolescentes em tratamento oncoldgico de valorizar sua leitura
de mundo e as diversidades de reacGes diante um cenario de desafios e incertezas.

Nas falas dos adolescentes a respeitos das imagens 8, 9 e 10 foi observada a
importancia da escuta ativa e de perceber o outro integralmente na assisténcia em saude.
Aprendemos a escutar a medida que falamos com os outros, ndo de forma impositiva, 0 outro
deve ser sujeito da escuta e ndo objeto. Escutar vai muito além da capacidade auditiva, mas
significa a disponibilidade permanente em escutar o outro de forma aberta (FREIRE, 2013),
num processo de construcao.

O processo de assistir os adolescentes com diagndstico de cancer na perspectiva de
considerar suas demandas perpassa pelo reconhecimento de suas necessidades para além das
questdes bioldgicas. A escuta qualificada constitui estratégia significativa na apreensdo de
demandas subjetivas inter-relacionadas a vivéncia conturbada marcada pela sensacdo de
isolamento e tristeza.

A invisibilidade das demandas subjetivas compromete a escuta qualificada e a
possibilidade de uma pratica assistencial quer permita o protagonismo do adolescente no
desenvolvimento de habilidades e potencialidades e tornando a pratica assistencial num
constante espaco de construcdo e aprendizado. Neste caso prevalece uma pratica assistencial
reducionista centrada na visdo biologicista, fragmenta e mecanizada do individuo.

E preciso reconhecer os adolescentes com diagnostico de cancer além das
necessidades biol6gicas, € necessario praticar a escuta a medida que a pratica assistencial
permita a estes adolescentes o desenvolver de habilidades e potencialidades e tornando a
pratica assistencial num constante espaco de construcao e aprendizado.

A partir da analise das falas de trés adolescentes, Mariana Amalia, Virgulino e Maria

Vanda, sobre os seus desenhos, foi possivel observar a complexidade do diagnostico e
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tratamento oncoldgico na fase da adolescéncia. Marcado por mudancas nas relagdes sociais,
sentimentos como medo, tristeza e incertezas neste contexto. No entanto, também foi
verbalizadas estratégias de enfrentamento e esperanca diante do novo cenario imposto pela
doenga e tratamento oncoldgico.

Na imagem 12 o participante fez mengdo a sua histdria de vida, sobre seu caminhar.
Freire ressalta o saber oriundo do contexto real em que o individuo esta inserido e com este
entendimento desperta a atencdo a descricdo pelo adolescente das caracteristicas da sua
caminhada. Ela foi retratada por apresentar ser mais longa, tortuosa e mais dificil que a vida
normal. Diante da sensacdo de sofrimento experienciada o adolescente externalizou uma
maior valorizacdo de questfes do cotidiano de um individuo com desenvolvimento saudavel,
despertando a compreensao que a dimensdo da dor é maior para quem a vivencia.

Ninguém aprende a fazer o caminho sem caminhar, sem refazer o trajeto, a retocar o
sonho que foi o estimulo do caminhar (FREIRE; HORTON, 2003). Neste caminho de
descobertas, desejos, aprendizados e de construcdo que o adolescente deve ser assistido. N&o
se pode dissocia-lo do contexto em que ele esta inserido e das repercussdes na assisténcia em
salde. Constitui um desafio assistir caminhando o outro em situagdo de dor e sofrimento
requer do profissional além da competéncia tecnocientifica agregar a dimensdo ética e
humanistica permitindo-se aprender com o outro que também é possivel partilhar davidas e
anseios.

Neste estudo, os adolescentes narraram o0s sinais e sintomas do cancer infantojuvenil
como palidez, cefaleia e astenia. Os sinais e sintomas do cancer na infancia e adolescéncia séo
inespecificos, comuns a doenca autolimitadas desta faixa etaria (GRABOIS; OLIVEIRA;
CARVALHO, 2011).

A transicdo da infancia para adolescéncia é extremamente complexa e muitos tornam-
se susceptiveis a tais mudancas que pode ser manifestada por danos comportamentais e
psicologicas (PATIAS; JAGER; FIORIN; DIAS, 2011) O ndo reconhecimento corporal
levantado pela adolescente pode ser reflexo da ndo aceitacdo desta alteracdo e do que ela
representa.

O aumento do volume abdominal na adolescente do sexo feminino, como relatado pela
adolescente Maria Vanda, pode ser associado a uma gravidez, podendo concorrer para uma
atitude brusca da mae em esclarecer tal situacéo.

O diagndstico dado com brevidade é importante para dar inicio ao tratamento em
tempo habil em qualquer patologia e consequentemente aumentando as chances de cura

(OLIVEIRA et al, 2014). Contudo, 0 acesso aos servicos de salde, exames diagndsticos e a
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qualificacdo dos recursos humanos em salde sdo primordiais para o pronto diagndstico do
cancer infantojuvenil (SILVA; SOUZA; COUTO, 2017).

A partir das falas dos adolescentes foi observado que ha uma dificuldade dos servicos
de saude em estabelecer um diagndstico e a associada a pouca habilidades dos profissionais
de salde no reconhecimento de tais sinais, sobrecarga de trabalho sdo fatores que podem
contribuir para o diagnostico tardio. Os diferentes componentes da rede de atencéo a saude do
adolescente, neste estudo, revelaram a importancia da atencdo primaria a salde, representada
pelo posto de salde, e das Unidades de Pronto Atendimento (UPA) atuarem de modo
articulado na elucidagdo precoce dos sinais e sintomas do cancer na adolescéncia condicao
essencial para se estabelecer a terapéutica adequada.

Por outro lado, assim como no estudo de Oliveira e colaboradores (2014), temos o
eixo familiar desempenhando um papel de extrema importancia na identificagcdo dos sinais e
sintomas. Entretanto, o baixo nivel de escolarizacao e as dificuldades no acesso a informacoes
precisas e seguras quanto as questdes de salude comprometem a desenvoltura familiar diante
das queixas dos adolescentes sob sua responsabilidade.

As dificuldades da obtencdo do diagnostico do cancer infantojuvenil perpassaram as
questdes referentes a sintomatologia inespecifica, dificuldades do acesso aos servigos de
salde e as deficiéncias dos profissionais de saude no reconhecimento da possibilidade do
diagnostico de neoplasia.

Os profissionais de salde sdo convidados a desenvolverem uma continua reflexéo
sobre o0 pensar certo, como um movimento dinamico, dialético, entre o fazer e 0 pensar sobre
o fazer (FREIRE, 2013) de modo a embasar uma acgdo reflexiva sobre os desafios a serem
superados para assegurar uma assisténcia comprometida com os direitos e autonomia dos
adolescentes com diagnostico de neoplasia.

Doenca crénica que atinge as mais diversas faixas etarias, o cancer é marcado pela
associacdo de morte, finitude. O diagnostico é recebido por duvidas e dor gerando impacto
negativo na vida do doente e da familia devido a preocupacdo sobre o futuro e o medo diante
da possibilidade de morte (SALES et al, 2012).

Os adolescentes ao se perceberem diante de um diagndstico ameacador repensam sua
trajetdria, expectativas e sua posicdo no mundo. Os profissionais de saide no momento do
diagndstico de cancer ao assistir a populacdo adolescente precisam revistar tais questoes,
proporcionando uma assisténcia humanizada e com foco na integralidade.

Os adolescentes relataram os conflitos vivenciados diante do conhecimento do

diagndstico de cancer evidenciados por reagdes de negacdo, revolta, medo e tristeza pelo



60

enfrentamento de uma situacdo que lhe era desconhecida e representava uma ameaca a
manutencdo do seu convivio familiar e social.

A prética profissional é influenciada pela experiéncia e vivéncia durante a formacéo
académica. Dessa forma, o ensino ndo pode ser reduzido a uma visdo mecanica, tecnicistica e
se considerarmos os profissionais de saude, que lidam diretamente com o ser humano, seu
sofrimento, anseios, € necessario que o ensino em saude destaque atitudes humanistas que
reflitam no olhar do sofrimento do outro com humanidade (BUSHATSKY; SARINHO, 2010)

O despreparo dos profissionais para lidar com o sofrimento do adolescente repercute
em inabilidade para estabelecer relacdes de proximidade e comunicagdes acessiveis. Esta
situacdo assume maior complexidade, diante da recusa dos familiares em partilhar o
diagnostico com o adolescente.

A necessidade de valorizar a autonomia do adolescente em sua assisténcia a saude
encontra no pensamento Freireano o entendimento de que sua percep¢do no mundo e com
outros os coloca numa posicdo ndo é de quem nele se adapta, mas a de quem nele se insere
assumindo uma posicdo de quem luta para ndo ser objeto, mas assumir uma postura
protagonista e nas decisdes que envolve sua vida (FREIRE, 2013).

Os adolescentes verbalizaram aspectos fisiopatoldgicos do cancer conseguindo relatar
com especificidades caracteristicas do seu tipo de neoplasia, percentual de cura, tipos de
tratamento. Concorrendo para identificar nestes uma postura de envolvimento e
empoderamento com seu diagndstico e tratamento. Evidenciando uma apropriacdo do saber
cientifico na desconstrucéo do senso comum estigmatizado do cancer.

Um dos participantes tem o diagndstico de osteossarcoma, que trata-se de um tumor
0sseo e tem como 0s sinais e sintomas mais comuns a dor ¢ssea progressiva, fadiga e dor
noturna podendo ser seguidos de edema e limitacdo de movimentos. Em casos mais
avancados da doenca 0s sintomas respiratdrios podem estar presentes nos casos de metastases
pulmonares (SILVA; SOUZA; COUTO, 2017).

A partir da apreciacdo das falas dos adolescentes e correlacionando-as com a literatura
pode-se observar o conhecimento relativos as questdes fisiopatoldgicas da doenca e das suas
repercussdes; evidenciando a compreensao dos participantes do estudo sobre seu diagnostico.
Apesar da noticia de uma doenca ameacadora como o cancer, os adolescentes demonstraram
conhecimento relativos aos aspectos clinicos e a detencdo deste saber subsidia o seu
empoderamento e participacdo no projeto terapéutico. Em estudo realizado por OLSSON e
colaboradores (2015) os adolescentes referiram o desejo de participar das discussdes sobre

seu tratamento.
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A curiosidade ¢ parte integrante do fendmeno vital e nos pde “pacientemente
impaciente diante do mundo que ndo fazemos, acrescentando a ele algo que fazemos”
(FREIRE, 2013 p. 33) constituindo assim uma estratégia inclusiva a participacdo do
adolescente nos contextos e dimensdes que envolvem o diagndstico e tratamento. E
assegurando desse modo possibilidades de romper com a postura de passividade e submissao
do adolescente diante de sua realidade, que passa a assumir uma postura proativa,
comprometida com o seu tratamento.

Os adolescentes deste estudo demonstraram conhecimentos sobre a terapéutica
instituida para o tratamento do céancer. A quimioterapia € uma modalidade de tratamento
sisttmico da neoplasia onde compostos quimicos sdo administrados de forma continua ou
com intervalos de acordo que varia de acordo com o protocolo e do tipo de neoplasia. A
quimioterapia atua em nivel celular e interferindo na sua reproducdo (INCA, 2012), o
tratamento quimioterdpico pode acarretar efeitos adversos devido a inespecificidade em
relacdo as celulas que sdo alvos, em especial, as células com répida proliferacdo, que se
renovam constantemente, causando as reagOes adversas inerentes a quimioterapia
(BONASSA; GATO, 2012).

Os adolescentes neste estudo narraram os efeitos colaterais advindos do tratamento e
conseguem relaciona-los a quimioterapia. Além dos eventos adversos 0s participantes
verbalizaram conhecimento referente ao tempo de tratamento. A assisténcia multiprofissional
que considera o conhecimento do adolescente neste cenario pode ser uma importante
estratégia assistencial em que as informacdes disponibilizadas pelos pacientes auxiliam em
um planejamento individualizado e construido com sua participacéo.

O transplante de células-tronco hematopoiética (TCHTH) trata-se de uma terapéutica
que objetiva a substituicdo de um sistema comprometido por um sistema sadio, a medula
Ossea, que por sua vez sera capaz de produzir celular sanguineas saudaveis. Esta substitui¢do
ocorrera apos altas doses de quimioterapia e/ou radioterapia e que causara imunossupressao
importante. Doencas hematoldgicas benignas e malignas, como linfomas e leucemias podem
ter indicacdio de TCHT (MATIAS; OLIVEIRA-CARDOSO; VOLTARELLI; SANTOS,
2011).

A radioterapia € uma modalidade de tratamento em que é empregado radiacdo
ionizante com o objetivo de destruir células tumorais. E empregada uma dose estabelecida
previamente de radiacdo em um determinado tempo a um volume de tecido definido,

causando menor dano possivel as células normais que sdo circunvizinhas a area do tumor.
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Quanto maior a dose e o tempo de aplicacdo da radiagdo, maiores serdo os efeitos adversos
(SPEZZIA, 20186).

A adolescente Mariana Amalia contemplou em sua fala diversas modalidades de
tratamento, demonstrando conhecimento e revelando a potencialidade deste grupo de
adolescentes em apreender informagdes. Os profissionais que assistem este adolescente e suas
familias devem encorajar e estimular estes adolescentes na busca de informacdes e estas
podem auxiliar na promocéo do auto cuidado.

Experienciar o cancer na adolescéncia traz consigo uma série de novas demandas. O
adolescente depara-se com mudangas em seu cotidiano, diante das necessidades impostas pelo
tratamento. Desencadeando fragilidades, conflitos, inseguranca nele e em seus familiares e
profissionais diante do confronto com dialética vida-morte (MENOSSI; ZORZO; LIMA,
2012).

O cenério e a assisténcia em saude ao grupo infantojuvenil deve ser pautada na ética e
no respeito as especificidades do individuo quanto aos limites e as possibilidades a serem
enfrentadas na construgé@o do seu processo de empoderamento para compreender e lidar com a
doenca.

A construcdo do conhecimento sobre o cancer para o adolescente perpassa por
dimensdes diversas como culturais, cognitivas, psicossociais, histérico-politica que
convergem para a auto percepcdo e 0 seu engajamento como educador e educando em um
processo transformador.

Esse processo para FREIRE (2013, p. 103) requer o reconhecimento de que” ndo ha
homem sem mundo, sem realidade”, o movimento parte das relagdes homens-mundos.
Situacdo que lhes pareca como algo intransponivel, mas como uma situacdo desafiadora e
com possibilidades de superacéo.

O conhecimento pode ser organizado de diferentes formas (FREIRE; NOGUEIRA,
2014), os adolescentes deste estudo relatam a internet como mediadora para apreensdo de
conhecimentos.

A internet é uma tecnologia que é um meio para um mundo infinito de possibilidades e
estas podem ser enriquecedores e favorecer a aprendizagem (SPIZZIRRI; WAGNER,;
MOSMANN; ARMANI, 2012). O mundo estd cada vez mais conectado e 0 acesso a
informacao foi democratizado com a internet.

Parte dos adolescentes deste estudo revelaram que as informacBes que detém

referentes a sua doenca, tratamento e prognéstico foram proporcionadas pela pesquisa no
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ambiente virtual. O que evidencia a mudanca de comportamento dos adolescentes e das
diversas fontes de conhecimentos disponiveis hoje.

No entanto, apesar das diversas formas de acesso a informacdes os profissionais de
salde continuam a ser lembrados como fontes de conhecimento. Os adolescentes fizeram
referéncia ao acesso da informacdo com os profissionais de salde é pertinente trazer para a
discussdo a importancia da comunicagdo na assisténcia em satde. FREIRE (1983) considera
comunicagdo como um elemento de humanizacdo do homem, pois permite o dialogo do
individuo com o mundo e com outros homens.

A comunicacéo é dialogo e, este ndo é uma transferéncia de saber, € um encontro de
sujeitos (FREIRE, 1983) estabelecer uma comunicacdo em que se permita esta relacdo
dialégica e de humanizacdo em que o adolescente se sinta acolhido permite a construcdo de
um conhecimentos em prol de uma assisténcia humanizada e que o paciente se sinta incluido
neste cenario.

O internamento hospitalar e assisténcia prestada ao adolescente com diagnostico e
tratamento de cancer, a partir da anélise das falas dos participantes deste estudo, trouxe para
este cenario a discussdo da humanizacdo em salde.

O Sistema Unico de Saude (SUS), em 2004, instituiu a Politica Nacional de
Humanizacdo e esta é ferramenta norteadora das praticas de atencdo e gestdo no ambito do
SUS. Trata-se de movimento ético-politico que traz em si a valorizacdo dos diferentes sujeitos
envolvidos no processo de producdo de saude, usuarios, trabalhadores e gestores (BRASIL,
2008).

O termo humanizacdo carrega consigo uma Vvisdo reducionista em que €
frequentemente associada ao tratar bem o paciente (FERREIRA; ARAUJO, 2014). Contudo, é
necessario ampliar tais conceitos e trazer para o cenario da discusséo.

Antes de iniciar a discussdo sobre humanizacdo € necessario reconhecer a
desumanizacdo e a primeira s6 é possivel a partir do reconhecimento da segunda como
destaca Paulo Freire (2013, p. 40) em Pedagogia do Oprimido “ambas, na raiz de sua
inconclusdo, inscrevem os homens num permanente movimento de busca. Humanizacéo e
desumanizacdo, dentro da histéria, num contexto real, concreto, objetivo, sdo possibilidades
dos homens como seres inconclusos e conscientes de sua inconclusao”. A desumaniza¢ao nao
é verificada apenas em quem tem sua humanidade violada, mas também naquele que exerce a

atitude de desumanizac&o. “E distorgdo da vocagdo do ser mais.”
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A negacéo da vocacdo do homem ocorre na exploracgdo, na opressédo (FREIRE, 2013).
A partir da interpretacdo das falas dos adolescentes observamos que a vocacgdo do ser mais
Ihes é negado com préticas marcadas pela imposicdo e o desrespeito para com o adolescente.

Cabe ao profissional de salde que assiste ao adolescente com diagndstico de cancer
estabelecer uma prética assistencial pautada no compromisso a valorizagdo do ser humano
pautado pela ética e respeito.

Com a identificacdo das condicbes reais e a iniciativa de avangos na pratica
assistencial emerge na relacdo dialdgica possibilidades para a responsabilidade social e
politica do profissional no exercicio de um cuidado alicercado na autonomia do adolescente.
“A dialogagdo implica responsabilidade social e politica do homem. Implica em um minimo
de consciéncia transitiva, que ndo se desenvolve nas condiges oferecidas pelo grande
dominio” (FREIRE, 2016 p. 95).

Amorosidade e o didlogo séo elementos indispensaveis para o processo educativo.
Este processo educativo também pode ser inserido na préatica assistencial a medida que
sempre aprendemos com o outro continuamente. Em “Comunicagdo e extensao” Paulo Freire
(1992) diz que “o encontro amoroso entre os homens que, mediatizados pelo mundo, o
“pronunciam”, isto é, o transformam, e, transformando-0, 0 humanizam para a humanizacao
de todos” (FREIRE, 1992, p. 43).

Dentro deste cenario hospitalar um dos participantes trouxe a importancia dos grupos
voluntérios e das atividades ludicas que sdo proporcionadas por eles. O brincar possibilita
diminuicdo dos impactos da internacdo e amplia as formas de expressbes subjetivas do
individuo em desenvolvimento. Com isso, a atividade ladica é uma forma de comunicacéo,
em que o baguncar, cantar, dancar, brincar sdo maneiras em que criancas e adolescentes
utiliza para seu desenvolvimento e integracdo social (ANGELI et al., 2012).

As atividades ludicas realizadas por grupos de voluntarios no hospital em que foi
desenvolvida a pesquisa foram apontadas por uma adolescente com uma maneira de amenizar
o sofrimento e proporcionar um ambiente mais alegre e descontraido, alterando a dindmica da
vivéncia hospitalar.

No entanto, o ambiente hospitalar € marcado pela frieza e distanciamento do
adolescente e de seu cotidiano. O hospital é compreendido como um local que possibilita a
melhora, cura e novas descobertas, relacionamentos e amizades para o adolescente. Contudo,
hd uma concepcdo que seja um ambiente hostil e marcados pelos procedimentos,
desconhecimento e distanciamento da familia e, em diversas ocasides, associado a
proximidade da morte (DUARTE; GALVAO, 2014).
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Os adolescentes fizeram referéncia a proximidade da morte e ao ambiente nao
adequado, distanciando o hospital como o local que possibilita a cura. Esses fatores devem ser
considerados ao assistir o publico adolescente onde o ambiente hospitalar deve proporcionar o
desvelar de potencialidades e atuar como ferramenta no planejamento terapéutico.

Os adolescentes deste estudo enfatizaram a op¢do pela conversa como estratégia de
educativa em salde para compartilhamentos dos saberes sobre o cancer com seus pares. A
priorizagdo desta estratégia decorre da intencionalidade de propiciar ao cenario educativo o
estabelecimento de uma relagio afetuosa e confortante no contato, na proximidade com o
outro, colocando-se reciproco as demandas peculiares ao enfrentamento da doenca por cada
individuo.

Ao buscar um entendimento quanto ao desejo dos adolescentes em assumir uma
postura ativa junto a outros adolescentes em estagios iniciais no enfrentamento da doenca,
encontramos eco nas palavras de Freire (2013, p. 52) “Gosto de ser homem, de ser gente,
porque sei que a minha passagem pelo mundo ndo é predeterminada, preestabelecida. Que
meu destino ndo é um dado, mas algo que precisa ser feito e de cuja responsabilidade nao
pOSSO me eximir”.

A internet também foi lembrada como ferramenta para compartilhamento de saberes.
A populagéo adolescente apresenta uma maior intimidade com as tecnologias e uso da internet
como ferramenta para comunicacdo e compartilhamento de informag6es. Entretanto, entre 0s
adolescentes em tratamento oncologico entrevistados esta ferramenta educativa ndo se
sobressaiu. Pois, 0 acesso a uma complexidade de informac6es pode constituir um elemento
de fragilizacdo do individuo ao lidar com sentimentos de medo e inseguranca diante do
diagndstico e tratamento de cancer.

Emerge assim a necessidade de sentirmos uma indispensavel percepcdo de
concordancia entre a posicdo essencialmente humanistica tdo necessaria ao homem de uma
sociedade em transicdo como a nossa, e a tecnoldgica. (FREIRE, 2016.)

Um dos adolescentes trouxe a leitura, o livro, como estratégia para o partilhar de
saberes. A leitura para freire constitui um processo de aprendizagem que possibilita uma
releitura e discussao da realidade e de suas dificuldades com vistas a participacao politica do
povo com a reinvencdo de sua sociedade a possibilidade de “ler e escrever as palavras do
mundo e também os mundos das palavras”. (FREIRE, 1989)

Paulo Freire prop6e a construcdo de um conhecimento comprometido com o
desenvolvimento da autonomia e do protagonismo do adolescente para apropriar-se de

conhecimentos significativos capazes de contribuir para o seu desenvolvimento e da
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coletividade. Ocorre uma aproximagao na valorizagdo dos saberes cientificos e experiénciados
que devem convergem para a construgcdo de arenas de trocas de conhecimento onde aprender
e ensinar se integram a esséncia da pratica educativa transformadora. (BRANDAO, 2005)

Entretanto, dois participantes ndo se reconheceram inicialmente como multiplicadores,
mas perceberam a importancia de partilhar a experiéncia e a vivéncia do cancer em uma
atitude de superacdo de limites, vislumbraram poder conversar, estabelecer uma relagéo
dialogica para esclarecer as duvidas de adolescentes que ndo em fase inicial de tratamento,
ressaltando a possibilidade de cura e a necessidade do autocuidado.

O processo de superagdo ultrapassa uma proposta idealista, denotando atitudes de
busca por sua libertagdo, “rompendo com a realidade concreta de opressao” e concebendo

uma situacdo que apenas os limita e que eles podem transformar. (FREIRE, 2013.)
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7 CONSIDERACOES FINAIS

Foi identificado uma deficiéncia dos servicos de salde de atencdo primaria e
secundaria que pode ser reflexo da sobrecarga destes servigos, como também uma dificuldade
dos profissionais no reconhecimento dos sinais e sintomas do cancer na adolescéncia e, por
conseguinte, em assegurar ao adolescente a suspeicdo precoce do diagnostico de neoplasia,
comprometendo o diagndstico precoce e o prognostico de cura. Essa realidade tem
repercussdes biopsicossociais para o adolescente e seus familiares caracterizando mais uma
fase de intenso desgaste em busca da definicdo do diagndstico e das possibilidades de
terapéutica.

Os adolescentes referiram entre 0s sinais e sintomas, que concorreram para 0 Seu
deslocamento aos servicos de salde na investigacdo diagndstica e tratamento, sintomas
considerados inespecificos como dor, febre e astenia, corroborando para as dificuldades na
elucidacdo do diagnostico. Os relatos de sinais e sintomas como perda de peso acentuada,
sangramentos sem causa aparente e anemia severa retratam estagios mais avancados da
doenca.

Os conhecimentos apreendidos pelos adolescentes constituem um requisito essencial
para uma assisténcia integral, promotora do protagonismo dos mesmos na construcdo do seu
processo terapéutico e no desenvolvimento do autocuidado. O processo inclusivo a atuagéo e
participacdo do adolescente em sua assisténcia agrega uma assisténcia humanizada valorativa
dos processos subjetivos na realizacdo de terapéutica com ampliacdo da possibilidade de
éxito.

O conhecimento do diagnostico e o processo terapéutico envolveram situaces de
conflitos evidenciados por reacdes de negacao, revolta, medo e tristeza diante de uma situacéo
que lhe era desconhecida e passa a representar uma ameaca a manutencao do seu convivio
familiar e social. Com repercussdes em seu processo desenvolvimento e vivéncia da
adolescéncia.

O entendimento de poupar o adolescente do diagndstico por parte dos profissionais e
de seus familiares, ndo foi concebido pelos mesmos como uma atitude adequada, visto que
percebem a situacdo e o passam a conviver com uma fase de intenso sofrimento e isolamento.
Entretanto, salientam a necessidade do conhecimento sobre o diagndstico ser realizado em um
cendrio terapéutico dialégico caracterizado pelo vinculo e valorizacdo de sua autonomia e a

sensacdo de satisfacdo em participar do projeto terapéutico.
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Agucar a curiosidade dos adolescentes constitui uma estratégia promotora da sua
participacdo, possibilitando um equilibrio nas dimensdes que envolvem diagndstico e
tratamento, como um processo dindmico e integrador de suas demandas psicossociais.

Assisténcia interdisciplinar em saude ao adolescente com diagndstico de céancer
desvelou limitagcdes que comprometem a apreensao do adolescente como protagonista em seu
processo terapéutico. A construcdo de uma assisténcia pautada em uma relacdo dialégica entre
os profissionais da salde envolvidos na assisténcia ao adolescente em tratamento oncoldgico
ainda ndo é percebida, prevalecendo atitudes e posturas peculiares a0 modo de atuacdo de
cada profissional que em algumas situacdes representam o cuidado humanizado e em outros
marcam a vivéncia dos mesmos por atitudes que vdo de encontro ao cuidado integral e a
negacdo de suas necessidades biopsicossociais.

Foi evidenciada uma sensibilidade do adolescente com diagndstico de cancer em
almejar compartilhar com seus pares os conhecimentos adquiridos sobre a doenca oncoldgica
e as possibilidades terapéuticas. Para tanto, reconheceram na préatica educativa presencial
embasada na relacdo dialégica e no estabelecimento de vinculos uma estratégia de maior
viabilidade para compartilhar conhecimentos com adolescentes em fase inicial de diagndstico
e/ou terapéutica.

A atuacdo enquanto multiplicador foi percebida na articulacdo entre o saber cientifico
e o0 saber popular resultante de sua vivéncia diante da doenca e do tratamento agregando uma
acdo educativa que ndo se restringe ao conhecimento, mas também envolve as questdes
subjetivas vivenciadas pelo adolescente com cancer. Sendo essencial 0 processo de escuta
ativa e a valorizacdo da sua autonomia para assumir uma atitude protagonista em seu processo
terapéutico e na construcdo da sua histdria de vida como ser de possibilidades.

A utilizacdo do constructo freireano que fundamenta um processo educativo critico-
social, constituiu uma ferramenta essencial para desvelar aspectos que envolve a relacéo
profissional, adolescente com cancer, familia, que concorrem de modo promotor ou ndo ao
atendimento das demandas bioldgicas, psicossociais, espirituais, culturais e politicas do
adolescente. A reflexdo sobre a préatica possibilitou reconhecer a importancia do papel
educativo dos profissionais de saude e da constru¢do de uma arena dialdgica propicia a troca
de conhecimentos como premissa para uma assisténcia integral ao adolescente que transcende

o modelo biologicista e rompe com a postura de poder centralizada no profissional de saude.
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA
ADOLESCENTES MAIORES DE 18 ANOS

444

UNIVERSIDADE FEDERAL DE PERNAMBUCO

CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUAGCAO EM SAUDE DA CRIANCA E DO
ADOLESCENTE

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE (Para
adolescentes/jovens maiores de 18 anos ou emancipados - Resolugéo 466/12)

Prezado adolescente!

Convidamos vocé a participar como voluntario da pesquisa: “Adolescentes com

cancer: Um dialogo de possibilidades” que tem como pesquisadora responsavel Jocastra

Bispo de Santana, contato: (81) 986034775, e-mail: jocastra_bispo@hotmail.com Hospital
Bardo de Lucena, Av. Caxangd, 3860 - Iputinga, Recife - PE, 50731-000 (endereco
profissional) sob a orientacdo da Prof.2 Dra. Estela Maria Leite Meirelles Monteiro, contato:

(81) 997406418, e-mail: estelameirellesufpe@gmail.com

Caso este Termo de Consentimento contenha informacgdes que vocé ndo compreenda,
sinta-se a vontade para perguntar para que vocé fique bem informado sobre a sua participacéo
nesta pesquisa. Quando todos os esclarecimentos forem dados, caso concorde com a
realizacdo do estudo pedimos que rubrique as folhas e assine ao final deste documento, que
estd em duas vias, uma via Ihe sera entregue e a outra ficard com o pesquisador responsavel.
Caso ndo concorde, ndo havera penalizacdo, sua participacdo ndo € obrigatdria, bem como

sera possivel retirar o consentimento a qualquer momento, também sem nenhuma penalidade.

Informacdes sobre a pesquisa:

A pesquisa tem como objetivo principal: Compreender a percepcdo de adolescentes
com diagnostico de cancer referente ao processo de tratamento, as demandas (necessidades)

de educacdo em saude e as sua potencialidade e habilidades para o autocuidado.
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A sua participagdo neste estudo sera através da realizagdo de um Desenho-estoria e
uma entrevista individual sobre a sua doenga e tratamento, a realizacdo dessas etapas podera
ser em um ou mais momentos e sera de acordo com a sua disponibilidade e agendadas
previamente. Durante a entrevista pode ocorrer de vocé se sentir desconfortavel ou
constrangido com alguma pergunta, como forma de minimizar essa situagéo, as entrevistas e o
desenho-estdria serdo realizadas em ambiente reservado, com respeito a sua privacidade e
confidencialidade, bem como para evitar interferéncias e constrangimentos.

As entrevistas serdo gravadas e as informacgOes serdo divulgadas de forma andnima
apenas em meios cientificos. Os termos e os dados resultantes da pesquisa serdo guardados
por cincos com a pesquisadora responsavel e apds esse periodo todo material serd destruido.
Os beneficios dessa pesquisa serdo a melhor compreensédo sobre as percepgdes, vivéncias dos
adolescentes em tratamento oncologico sobre seu diagndstico/tratamento, suas necessidades
de educacdo em saude, potencialidades e habilidades e que poderdo auxiliar estratégias para
atender as suas reais necessidades. Os riscos sd80 minimos, constrangimento quanto a
exposi¢édo de sua condi¢do de salde, mas que poderdo ser minimizados no mesmo momento,
pois a pesquisa podera ser interrompida e devera ser realizada individualmente respeitando
sua privacidade. Sera preservada a liberdade de se recusar a participar, se retirar da pesquisa
em qualquer de suas fases, ou solicitar novos esclarecimentos.

Sua participacdo ndo envolvera custos financeiros, nem recebimento de qualquer forma
de pagamento. Caso surja alguma divida ou deseje pedir qualquer outro esclarecimento, vocé
podera entrar em contato com a pesquisadora pelo contato acima informado. Em caso de
duvidas relacionadas as questdes éticas deste estudo, podera consultar o Comité de Etica em
Pesquisa Envolvendo Seres Humanos da UFPE no endereco: Avenida da Engenharia s/n —
Prédio do CCS - 1° Andar, sala 4 - Cidade Universitaria, Recife-PE, CEP: 50740-600, Tel.:
(81) 2126.8588 — e-mail: cepccs@ufpe.br.

Jocastra Bispo de Santana

CONSENTIMENTO DA PARTICIPACAO DA PESSOA COMO VOLUNTARIO (A)
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Eu, , CPF , abaixo

assinado, apoés a leitura (ou a escuta da leitura) deste documento e de ter tido a oportunidade
de conversar e ter esclarecido as minhas duvidas com o pesquisador responsavel, concordo
em participar do estudo “Adolescentes com ciancer: Um didlogo de possibilidades” como
voluntario (a). Fui devidamente informado (a) e esclarecido (a) pelo(a) pesquisador (a) sobre
a pesquisa, 0s procedimentos nela envolvidos, assim como o0s possiveis riscos e beneficios
decorrentes de minha participacdo. Foi-me garantido que posso retirar 0 meu consentimento a
qualquer momento, sem que isto leve a qualquer penalidade ou interrup¢do de meu

acompanhamento/ assisténcia/tratamento.

Local e data:

Assinatura do participante:

Presenciamos a solicitacdo de consentimento, esclarecimentos sobre a pesquisa e 0 aceite do

voluntario em participar. (02 testemunhas nédo ligadas a equipe de pesquisadores):

Nome: Nome:

Assinatura: Assinatura;
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APENDICE B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA
PAIS/ RESPONSAVEIS PELOS MENORES DE 18 ANOS
d'll
UNIVERSIDADE FEDERAL DE PERNAMBUCO
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM SAUDE DA CRIANCA E DO
ADOLESCENTE

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA RESPONSAVEL
LEGAL PELO MENOR DE 18 ANOS (Resolucio 466/12)

Prezado pai/responsavel!

Solicitamos a sua autorizagio para convidar o (a) adolescente,

seu/sua filho (a) ou menor que esta sob sua
responsabilidade, para participar como voluntario da pesquisa: “Adolescentes com cancer:
Um dialogo de possibilidades” que tem como pesquisadora responsavel Jocastra Bispo de
Santana, contato: (81) 986034775, e-mail: jocastra_bispo@hotmail.com, Hospital Bardo de
Lucena, Av. Caxanga, 3860 - Iputinga, Recife - PE, 50731-000 (endereco profissional), sob a
orientacdo da Prof.2 Dra. Estela Maria Leite Meirelles Monteiro, contato: (81) 997406418, e-

mail: estelameirellesufpe@gmail.com

Caso este Termo de Consentimento contenha informacGes que o Sr. (a) néo
compreenda, sinta-se a vontade para perguntar para que vocé fique bem informado sobre a
participacdo de seu filho/menor sob sua responsabilidade nesta pesquisa. Quando todos 0s
esclarecimentos forem dados, caso concorde com a participacdo do menor neste estudo
pedimos que rubrique as folhas e assine ao final deste documento, que esta em duas vias, uma
via lhe serd entregue e a outra ficara com o pesquisador responsavel. Caso o Sr. (a) ndo
concorde, ndo havera penalizacdo, participacdo do menor ndo € obrigatoria, bem como sera
possivel o Sr. (a) retirar o seu consentimento a qualquer momento, também sem nenhuma

penalidade.
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Informacdes sobre a pesquisa:

A pesquisa tem como objetivo principal: Compreender a percepcdo de adolescentes
com diagndstico de cancer referente ao processo de tratamento, as demandas (necessidades)
de educacdo em saude e as sua potencialidade e habilidades para o autocuidado.

A participacdo de seu/sua filha (menor sob sua responsabilidade) neste estudo seré
através da realizagdo de um Desenho-estdria e uma entrevista individual sobre a sua doenga e
tratamento, a realizacdo dessas etapas podera ser em um ou mais momentos e sera de acordo
com a disponibilidade do adolescente e agendadas previamente. Durante a entrevista podera
ocorrer algum desconforto ou constrangimento com alguma pergunta, como forma de
minimizar essa situacdo, as entrevistas e o desenho-estdria serdo realizadas em ambiente
reservado, com respeito a privacidade do adolescente e confidencialidade, bem como para
evitar interferéncias e constrangimentos.

As entrevistas serdo gravadas e as informagdes serdo divulgadas de forma andnima
apenas em meios cientificos. Os termos e 0s dados resultantes da pesquisa serdo guardados
por cincos com a pesquisadora responsavel e apos esse periodo todo material sera destruido.
Os beneficios dessa pesquisa serdo a melhor compreensédo sobre as percepces, vivéncias dos
adolescentes em tratamento oncologico sobre seu diagndstico/tratamento, suas necessidades
de educacdo em saude, potencialidades e habilidades e que poderdo auxiliar estratégias para
atender as reais necessidades destes adolescentes. Os riscos sd0 minimos, constrangimento
guanto a exposicdo de sua condicdo de saude, mas que poderdo ser minimizados no mesmo
momento, pois a pesquisa poderd ser interrompida e devera ser realizada individualmente
respeitando a privacidade. Sera preservada a liberdade da sua recusa quanto a participacédo do
adolescente nesta pesquisa em qualquer de suas fases, ou solicitar novos esclarecimentos.

A participacdo do adolescente sob seus cuidados ndo envolvera custos financeiros, nem
recebimento de qualquer forma de pagamento. Caso surja alguma duvida ou deseje pedir
qualquer outro esclarecimento, o Sr. (a) podera entrar em contato com a pesquisadora pelo
contato acima informado. Em caso de duvidas relacionadas as questdes éticas deste estudo,
podera consultar o Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos da UFPE no
endereco: Avenida da Engenharia s/n — Prédio do CCS - 1° Andar, sala 4 - Cidade
Universitaria, Recife-PE, CEP: 50740-600, Tel.: (81) 2126.8588 — e-mail: cepccs@ufpe.br.

Jocastra Bispo de Santana
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CONSENTIMENTO DO RESPONSAVEL PARA A PARTICIPACAO DOJ/A
VOLUNTARIO

Eu, ,  CPF . abaixo

assinado, responsavel por , autorizo a sua participacao

no estudo: “Adolescentes com cancer: Um dialogo de possibilidades”, como voluntario(a).
Fui devidamente informado (a) e esclarecido (a) pelo (a) pesquisador (a) sobre a pesquisa, 0S
procedimentos nela envolvidos, assim como os possiveis riscos e beneficios decorrentes da
participacdo dele (a). Foi-me garantido que posso retirar 0 meu consentimento a qualquer
momento, sem que isto leve a qualquer penalidade ou interrupcdo de seu acompanhamento/

assisténcia/tratamento para mim ou para o (a) menor em questao.

Local e data

Assinatura do (da) responsavel:

Presenciamos a solicitacdo de consentimento, esclarecimentos sobre a pesquisa e aceite

do sujeito em participar. 02 testemunhas (ndo ligadas a equipe de pesquisadores):

Nome: Nome:

Assinatura: Assinatura;
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APENDICE C — TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA
ADOLESCENTES MENORES ENTRE 14 E 18 ANOS
d'll
UNIVERSIDADE FEDERAL DE PERNAMBUCO
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM SAUDE DA CRIANCA E DO
ADOLESCENTE

TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(PARA MENORES DE 14 a 18 ANOS - Resoluco 466/12)

OBS: Este Termo de Assentimento para o menor de 14 a 18 anos néo elimina a necessidade
da elaboracdo de um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido que deve ser assinado

pelo responsavel ou representante legal do menor.

Ola, meu nome é Jocastra Bispo de Santana, sou enfermeira e curso mestrado na
Universidade Federal do Pernambuco e vocé pode me encontrar neste endereco no Hospital
Bardo de Lucena, Av. Caxangd, 3860 - Iputinga, Recife - PE, 50731-000 (endereco

profissional), ou entrar em contato pelo e-mail: jocastra_bispo@hotmail.com ou pelo celular:

(81) 986034775, estou fazendo uma pesquisa sob a orientacdo da prof. Dra. Estela Maria
Leite Meirelles Monteiro e que vocé também pode entrar em contato através do celular (81)

997406418, e-mail: estelameirellesufpe@gmail.com.

Eu conversei com seu pai/mae/ responsavel sobre ela, mas vou explica-la para vocé,
estd bem? Caso este Termo de Consentimento contenha informagfes que o que vocé ndo
compreenda, sinta-se a vontade para perguntar para que vocé fique bem informado sobre a sua
participacdo nesta pesquisa. Quando todos os esclarecimentos forem dados, caso concorde
VOCé aceite em participar eu pe¢co que voceé rubrigque (as letras iniciais do teu nome) as folhas
e assine ao final deste documento, que esta em duas vias, uma via ficard com vocé e a outra
ficard comigo, que sou o pesquisador responsavel. Caso vocé ndo concorde, tudo bem! Néo
havera penalizacdo, vocé ndo tera prejuizos, a tua participacdo ndo € obrigatdria, e se por
acaso voceé desistir e ndo quiser participar, vocé podera fazer isso em qualquer momento, tudo
bem? VVocé ndo sera prejudicado e ficara tudo bem.

Vamos falar da pesquisa?
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Minha pesquisa tem o titulo: Adolescentes com céncer: Um didlogo de
possibilidades, e o objetivo dela é compreender a percepcdo de adolescentes com diagndstico
de cancer referente ao processo de tratamento, as necessidades de educacdo em salde e as sua
potencialidade e habilidades para o autocuidado (como o adolescente se cuida).

A sua participacdo neste estudo sera através da realizagdo de um Desenho-estoria e uma
entrevista individual sobre a sua doenca e tratamento, a realizacdo dessas etapas podera ser
em um ou mais momentos e sera de acordo com a sua disponibilidade e antes iremos
combinar qual o melhor dia para vocé. Durante a entrevista vocé pode ficar desconfortavel ou
constrangido (vergonha) com alguma pergunta, mas ndo Se preocupa que eu vou tentar de
algum modo minimizar (diminuir) caso isto ocorra, as entrevistas e o desenho-estoria serdo
realizadas em ambiente reservado, com respeito a tua privacidade e confidencialidade, bem
como para evitar interferéncias e constrangimentos.

As entrevistas serdo gravadas e as informacdes serdo divulgadas de forma anénima (nao
vai ter tua identificagdo) e apenas em meios cientificos. Os termos e os dados resultantes da
pesquisa serdo guardados por cincos comigo que sou a pesquisadora responsavel e apos esse
periodo todo material serd destruido. Os beneficios dessa pesquisa serdo a melhor
compreensdo sobre as percepcoes, vivéncias dos adolescentes em tratamento oncoldgico sobre
seu diagndstico/tratamento, suas necessidades de educacdo em saude, potencialidades e
habilidades e que poderdo auxiliar estratégias para atender as reais necessidades destes
adolescentes. Os riscos sd0 minimos, constrangimento quanto a exposi¢ao de sua condicdo de
salide, mas que eu irei tentar a0 maximo que ndo ocorram e vocé também podera interromper
a entrevista ou a realizacdo do desenho-estoria em qualquer momento e devera ser realizada
individualmente respeitando a sua privacidade. Sera preservada a sua liberdade de recusar a
participar desta pesquisa em qualquer de suas fases, ou solicitar novos esclarecimentos, ndo se
preocupe, sempre pergunte quando achar necessario.

A sua participacdo ndo envolvera custos financeiros, nem recebimento de qualquer
forma de pagamento. Caso surja alguma duvida ou deseje pedir qualquer outro
esclarecimento, vocé podera entrar em contato com a pesquisadora pelo contato que eu te
informei no inicio, que esta na primeira pagina desse documento. Em caso de davidas
relacionadas as questdes éticas deste estudo, vocé poderd consultar o Comité de Etica em
Pesquisa Envolvendo Seres Humanos da UFPE no endereco: Avenida da Engenharia s/n —
Prédio do CCS - 1° Andar, sala 4 - Cidade Universitaria, Recife-PE, CEP: 50740-600, Tel.:
(81) 2126.8588 — e-mail: cepccs@ufpe.br
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Jocastra Bispo de Santana

ASSENTIMENTO DO (DA) MENOR DE IDADE EM PARTICIPAR COMO
VOLUNTARIO(A)

Eu, , portador (a) do documento de ldentidade

, abaixo assinado, concordo em participar do estudo “Adolescente

com cincer: Um dialogo de possibilidades” como voluntério (a). Fui informado (a) e
esclarecido (a) pelo (a) pesquisador (a) sobre a pesquisa, 0 que vai ser feito, assim como 0s
possiveis riscos e beneficios que podem acontecer com a minha participagdo. Foi-me
garantido que posso desistir de participar a qualquer momento, sem que eu ou meus pais

precise pagar nada.

Local e data

Assinatura do (da) menor :

Presenciamos a solicitacdo de assentimento, esclarecimentos sobre a pesquisa e aceite do/a

voluntario/a em participar. 02 testemunhas (ndo ligadas a equipe de pesquisadores):

Nome: Nome:

Assinatura: Assinatura;
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APENDICE D - TERMO DE COMPROMISSO E CONFIDENCIALIDADE

Titulo do projeto: Adolescentes com cancer: Um dialogo de possibilidades

Pesquisador responsavel: Jocastra Bispo de Santana

Instituicdo/Departamento de origem do pesquisador: Universidade Federal de Pernambuco/
Programa de Pds-Graduagdo em Saude da Crianca e do Adolescente

Telefone para contato: 81-986030791

E-mail: jocastra_bispo@hotmail.com

O pesquisador do projeto acima identificado assume o compromisso de:

e Preservar o sigilo e a privacidade dos voluntarios cujos dados através da entrevista,
desenho-estdria e bem como das informacdes colhidas durante a inser¢do no campo de
pesquisa;

e Assegurar que as informagbes serdo utilizados, Unica e exclusivamente, para a
execucdo do projeto em questéo;

e Assegurar que os resultados da pesquisa somente serdo divulgados de forma andnima,
ndo sendo usadas iniciais ou quaisquer outras indicacfes que possam identificar o

voluntério da pesquisa.

O pesquisador declara que os dados coletados nesta pesquisa atraves da entrevistas,
gravacOes de audio e desenho-estoria , ficardo armazenados em pastas de arquivo de
computador pessoal, sob a responsabilidade da pesquisadora Jocastra Bispo de Santana, que
pode ser encontrada no Hospital Bardo de Lucena, Av. Caxanga, 3860 - Iputinga, Recife - PE,
50731-000 (endereco profissional), pelo periodo de minimo 5 anos.

O pesquisador declara, ainda, que a pesquisa sO sera iniciada apds a avaliacdo e
aprovacdo do Comité de Etica e Pesquisa Envolvendo Seres Humanos, do Centro de Ciéncias
da Saude, da Universidade Federal de Pernambuco — CEP/CCS/UFPE.

Jocastra Bispo de Santana


mailto:jocastra_bispo@hotmail.com
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APENDICE E - ROTEIRO DO DESENHO-ESTORIA COM TEMA

1. Apos a autorizacdo mediante apresentacdo informal (postura empatica) assinatura dos

termos de consentimento e/ou assentimento;

2. Sempre se lembrar de fazer pequenas anota¢des no diario de campo;
3. Explicar o objetivo da pesquisa;
4. Explicar os procedimentos da coleta (desenho e a entrevista) e que o adolescente ndo

se preocupe com a questao do tempo;

5. Dar os materiais para o desenho (lapis coloridos e folha oficio A4 em branco)

6. Solicitar, de forma educada e gentil, que o adolescente desenhe um adolescente com
cancer;

7. Apos a realizagdo do desenho, pedir que o adolescente explique do que se trata o

desenho, explorando significados do ser adolescente com céncer e realizando anotagdes no

diario de campo.
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APENDICE F - ROTEIRO DA ENTREVISTA INDIVIDUAL SEMIESTRUTURADA

1. Identificacéo
Nome:

Sexo:

Idade:

ECOG:

2. A segunda parte do roteiro sera 0s questionamentos e cada pergunta subdividida em

topicos que deverdo ser contempladas com as respostas.

e Como vocé descobriu a sua doenga (cancer)?
Sinais e sintomas iniciais,
Procura por servicos de satde e como ele foi recebido pelos profissionais;
Apoio da rede social.
e O que vocé sabe sobre sua doenca e tratamento?
Aspectos bioldgicos, clinicos e psicoldgicos;
Relacdo com o profissional de satde (essas informacdes sdo repassadas?)

e Como vocé gostaria de compartilhar seus conhecimentos sobre sua

doenca/tratamento com outros adolescentes?
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APENDICE G - ROTEIRO DE OBSERVACAO REGISTROS DO DIARIO DE
CAMPO

e Postura do adolescente (emogdes, timidez, nervosismo, resisténcias, dificuldades nas
respostas, facilidades);

e Observacgéo do local da realizacdo da entrevista (conforto, interrupgdoes);

e Tempo de realizacdo do desenho e da entrevista;

e Material utilizado pelo adolescente na realizacdo do desenho (repetiu a realizagdo do
desenho; utilizou muitas cores; ndo coloriu o desenho);

e Registro de estratégias que facilitem e/ou dificultem a coleta de dados.



APENDICE H - CARTA DE ANUENCIA




ANEXO A- PARECER DO CEP

UNIVERSIDADE FEDERAL DE

Bl PERNAMBUCO CENTRO DE W""‘“
== = CIENCIAS DA SAUDE / UFPE-

Corirumgis 35 Pwacsr 100 TR

comenikcagio verbal & adokscentss &m ratwmienio paliathvo. O Amanho da amosirs serd basEsds peio
crisério de s-al:l..l'.ll;il:l i=drica. Inidamente serd sstabeiscido 0 RAmens de trints particpanies.

Objsdtvo da Pecgulca:

Objetivo Frimaro: Compreender 8 percepcio de sdolescentes com diagnistico de CARCer referents an
processo de adoecimento, rvtamento, as demandas de educaclo em sadde & as suas polenclaldades e
Fabilidades para 0 autcculdado = compartiFamenio com ocufros adolescenbes.

Objefive Secunddro: Invesfigar o conhadments & a5 demandas do Soolescents sobre 3 doenga, o
sdceciments & o sEu ratamentsdescrever 3 reperoesio do adoscimentofrataments para o sdolescente
moS conbextos soclls, afedvos £ psicologioos; apreender &s contrbuicles & Imitaples da assistinda
Imterdsipinar pars o desarmkiments da aulsnomia do adolescents em diagrssHooratameni anoldgion;
leyantar como oo adolescentes com disgnisScs de cAncer perpebe & possibiidade de compartihamento
de informaples com ocwiros adolesoenies aoerca do Autocuidado =m sabde.

Awallaypdo dot Rlcsot & Benaflcloc:

A pesgquisadora Informa que o eshudo oferece riscos minimos de constrangimento para o adolescente
quanto & exposicio de sus condiclo de sadde, podendo evocar iembrangas. For essa razlo, a entrevista
serd realirads indviduakmenis 3 fim de dminuir posshveds consrangimsmios.

Em reiacio aos beneficios pam os paricipantes, apresenta sua disposicio para uma escula qualficada,
permiEndo que 0 mesmo exponha sua Inguistaclies, possibiftando a oompreensdo sobre as peroepoles dos
adoiescentes =m tralamento onocldgics sobire ey diagmdsbooiratymenio, suas demandss. de E'dl.ll:!;!u Bm
salds, potencialidades & habilidsdes, gus poderfo subcidlar 3 azsisidncls Integral a0 adolsscente peia
eqguips de saide, como ambém ma producdo de tecnologla educativa em sande como fTATENA AR O
syercicln do probagonismo e ey sutocuidsda.

Comentarios & Conclderaglac cobre 2 Pecgulca:

& diagnistico do cAncer carega Cconsigo sshgmas que refebem ma forma como o adolesoenie & vishy pia
sociedade & peins servipos de salde. Ele ainda acamem uma sére de ressignicagles & um novo conbexio
o dessnvolvimento na vida do Individeo, gue = encontra &m uma fase da vida marcada pela crescente
auiomomla. A edu:ul;!u &m salde embasada nos pressuposios freireancs do didlogo, da &flca, da
amorosidade = da awlonomla constbul Importante ferramenta para profissionals de sagds, no caso
especifioo poderd oontribuir com o profagoniso do adolescente em tratameniosd apndsic e anoslidgion.

Erdareps: Ay oa Logenhars an” - 1" ender, peis 4 Prido dc Centm de Ciieoss e Seds

Badire: Coisds Lntesrsitria CEP: 50 facesm
e PE Hunicipicc NECINE
Talsfona (@) 2T2E-ESRE E-mall: cecoosSufps br
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PARECER CONSUSSTANCIADO DO CEP
DADCE DA EMENDA

Thhslo da Pecquica: Adol=somnizs com cimcer U dilogs de possiblidsdes.
Pecguicador: Jocasia Bligpo d= Zantana

Arsa Teendtioa:

Vercdo: 2

CAAE: B3525315.5.0000. 50

Incttulgdo Froponands: CENTRO DE CIENGIAZ DA BALDE

Patrooinadar Principal: Financiaments Pripric

DADODE DO FARECER

HOmaro do Pansgesr 2.106.773

Aprecentagdo do Projata:

Trat-s= de projet de pesquisy da mestanda Jocasia Bispo de Santana, do Programa de Fés-Gradugio
em Zaide da Criana = do Adolescenie (FOBGCA] da Universidade Federal de Femambuce, i=ndo como
orienaidcra 3 profecssora Estela Maris Leite Meirslles Monieiro. Caractertza-se comio eshida descritiva,

syplomabine com abordsgem qualiatva. Fars ool dos dados serSo utiizsdos Desenho-=shiris com E=ma

= enireyisia, & amosa s=rd composi por adolescenie de 14 a 19 anos & r@Emenio anoolsgico no
Hospiial Unhversitiric Cowaldo Cruz. A andlse dos dados do Desenho-ssbiris com ema = das enmeyisis
serd baseads no modelo de Andlise do Conteddo Temdtico, com auilo do 3ofhwars Alas i Este ashudo

wisa comribulr para reconsinigdo da assisbncla da egquips multidscipinar de saddes a0 adolescente com
disgniésticafratamento oncoldgicn, como mbém subsidiar a prndu-;!c- de fecnologla sducativa que
cormesponda A5 resls demandas desse grupo. Serio seleclonados adolescenies qus respondam acs
seguintes cribrios de inclusloc &) diagndsiics oncosgico minimo de dols meses & maximo de 12 meses, b)
fala etdra de adolescinch propiaments dia de scordo com a OMS [1995) enire 14 & 19 anos, ) em
condigles flsicas e emocionals gue posskiftam a comunicagio d= acordo tom a escala Perfomance Status
g ECOHE (Easiem Cooperathe Onoology Group) enins zero = dols. Serfo swciuldos adolescentes gue
apreseni=m disbirsio cognitvo anberion o oriundo da dosnpaframmenio oncolbgicn; esiado que diicuile a

Erdarege: Ay de Logenhars e - 1" ender, peis 4 Prsdode Cantn de Cileoss de Seds

Balrra:  Cosds Lnfesrafira CEP: S0 Tacusm
e Henicipie  FECIFE
Tabiona: (41 QTSRS Emal: cesoonf@ufpa br
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ot 3u Pesosr 1100 TR

Assim sendo, 0 projelo ganha imporidnca por apostar nessa perspectiva da Edu:a;-lu em o saide. Pama
tanmio, far uso de metcdoioply adequada.

Concldsrsphec cobre oo Termoc de aprecantagio obrigatoria:
Todaos os iemos de apresentacio obrigatéria estio devidamenie conbemplados.

Facomandaglac:
Mo na

Concluclec ou Penddnolac & Licta de Inadequagbec:
Pl el

Conelderagphec Finals a orttério do GEF:
& emenda Tol svalada = AFROAADA peio coegiado do TEF.

Ects parsser fol slaborsdo bacssdo noc dosumanios abalos relsslonado:

Tipo Doourmenio Amuive Fuostager Aufor Shuio
Informagies Basicas| PE_INFORMAGOES_BAZICAS 328170 24050047 At
dio Projeio E1pdf OOEE-15
owtos JusSTicatva_emenda.docr 2405017 | Aocasira Bispo de Aredho
OODSIT | Santana

Projeio Detlaltasdo ! | PROJE TS emendadoc 240EIAT | Socasira Blspo de Aredin

Broschura OOTEdd | Bankanos

Folha de Rosio Fiodha_reesin_aesinevds poff D220 | Accasira Blspo de Aredbo
A LTS ICaniang

Outos Labtes_Jjocasira pof D206 | Ascasira Bispo de A
I 4T3 | Bankanos

owrtos laties_Pmf_Esisa. pdf 05123016 |JAocasira Bispo de At
I 4SS | Bankana

outros vimculo_USFE png DM ZAE | Mocasira Blspo d= Aredtn
FFIEAT | Bankanos

outos Termo_de_compromisso_assinadopng | 0520016 | Ascasira Bispa de A
IFIEIT | ankana

TCLE ! Temos de | APENDICE_C_TALE docx DM 2301e | Accasira Blspo de Aredbo

Ansendmenio | 223140 | Eankams

Jusiificativa de

Ausinicla

TCLE /! Temos de | APENDICE_E_TCLE docx D220 | Accasira Blspo de Aredbo

Ansendmenio | ZEIAAE | Bankams

Jusificativa die

Ausincia

TCLE ! Temos de | APENDICE_A_TCLE docx 05123016 |JAocasira Bispo de At

Erdarepo: Ay de Dopenhars ahn® - |7 ender, eels 4 Pridio do Canin de Clicoss 2e Seds

Eslire: Cosds Linfesrairia CEF: S0 TacusEm
[ Hunicipioc FECIFE
Talmfona (@) 2 T2E5-EE0E E-mail:  ossooeiufps br
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et ™™

UFPE
Contirusi 4o Purscas 1400 T
Assemtimenio / APEMDICE_A_TCLE docx TS | Canbare Arsdbo
Jusificathva de
Ausincia
ourtros ROTEIRC_DEZENHD. docx MEMZDIE | Jocasira Blspd de Arsin
150525 | Canianes
Outos ROTEIRC_BEMTREV IETA docx EMIE | Jocasira Blspo de Arsdbo
150547 | Canianes
Crcamenio CRCAMEBENTO docx EMIE | Jocasira Blspo de Arsdbo
180137 | Sanisns
Cronsgrama CRONOERAMA doCx OEMZEE | Jocasira Blspo de Ao
150030 | Sandarey
Owmos Anusnda_mesirado_HUOC peg OEMZEE | Jocasira Blspo de Ao
1755565 | Santans
2Huagdao do Parsosr:
Aprowvado
Heoscoita &preclsgdo da CONER:
Mio

RECIFE, (= g Junha de 3017

Arcinado par
LUCIAKD TAVAREES MONTENEQRD

[Coordenador)

Erdereps: Ay da Dogenhars ahn® - | endmn, eeis 4 Pl &c Canto de Cilross <s S de

Ealrre: Comds Lriesarra CEP: 50 Talusm
1 P Hunicipioc  NECIFE
Telsionar (9] 2 T2E-EERE E-mail: cecoonuite br
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