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Resumo

O processo da adolescéncia € muito complexo, especialmente por gerar transformacoes
psicoldgicas, fisicas e sociais. O adolescer com cancer provoca muitas outras alteracdes na
vida do jovem e de suas familias, exigindo readaptacdes frente & nova situacdo e estratégias
para o enfrentamento. Este estudo é um relato de experiéncia profissional e teve como
objetivo central compreender a vivéncia de adolescentes com céancer e de seus familiares, no
transcorrer do atendimento psicoterapico. Trata-se de uma investigacdo qualitativa a partir da
analise de conteudo do material clinico de seis pacientes com leucemia, atendidos na unidade
de oncologia pediatrica de um hospital publico de Porto Alegre. Os participantes deste estudo
eram adolescentes de ambos os sexos, com idade entre 15 e 17 anos. Os resultados sdo
apresentados através de trés eixos-tematicos que relnem os conteddos mais importantes das
vivéncias dos adolescentes: Impacto do diagndstico, Mudangas e limitagdes decorrentes da
doenga e Convivendo com o0 medo e a incerteza: Relagcdo com a morte. Pode ser observado
que a doenga provoca uma nova crise, despertando sentimentos de ansiedade, raiva, medo e
estados depressivos, além de provocar profundas alteragdes na vida dos jovens. Estes
resultados reforcam a necessidade de uma maior compreensdo da dindmica psicologica dos

adolescentes frente ao cancer e de acompanhamento psicol6gico nestas situacoes.

Palavras-chave: Cancer, adolescéncia, hospitalizacéo.



CAPITULO |
REVISAO TEORICA

1.1 Introducdo

O processo da adolescéncia é tido como um dos mais complexos do desenvolvimento
do ser humano, sobretudo por gerar instabilidades e insegurancas em decorréncia da
profundidade das transformacgdes que ocorrem. No caso de cancer durante a adolescéncia, este
periodo se torna duplamente dificil, visto que, além de vivenciar o processo do adolescer, a
doenga provoca muitas outras alteragdes em suas vidas e de suas familias, exigindo
readaptacbes frente a nova situacdo e estratégias para o enfrentamento (Levenfus, 1997,
Vieira & Lima, 2002).

Embora o nimero de adolescentes que vivenciam doencgas graves, especialmente o
cancer, seja considerado pequeno em relagdo a outras etapas do ciclo vital, € importante que
se possa entender estes adolescentes e seus familiares, respeita-los e buscar recursos

terapéuticos para ajuda-los.

1.2 Adolescéncia

A adolescéncia, como fase de desenvolvimento, passou a ser reconhecida e
conceitualizada por Stanley Hall em 1904. A adolescéncia, um estagio de inicio e duracdo
variaveis, é o periodo situado entre a infancia e a idade adulta, caracterizado por profundas
alteracGes do desenvolvimento bioldgico, psicolégico e social. Atualmente, conforme o
Estatuto da Crianca e do Adolescente (1990), ela € compreendida entre 12 e 18 anos.
Conforme Levisky (1995), apesar do processo da adolescéncia depender de fatores
extrinsecos e regionais, ha aspectos que podem ser considerados universais, tais como
transformacéo, instabilidade emocional, onipoténcia e dependéncia.

As teorias sobre a adolescéncia afirmam que essa é uma fase da vida caracterizada
pela busca do ajustamento social, sexual, vocacional, de independéncia e pela luta de sua
emancipacao dos pais. Pode-se dizer que o processo da adolescéncia € 0 momento em que 0
individuo é invadido biologicamente e socialmente por exigéncias nunca antes
experimentadas: biologicamente através das transformacdes corporais; e socialmente, a
invasdo se da pela expectativa de um comportamento diferente do infantil, basicamente
coerente com o comportamento do adulto, de assumir responsabilidades (Levenfus, 1997).

Segundo Aberastury e Knobel (1992), a adolescéncia se caracteriza por trés perdas

fundamentais que se constituirdo em lutos a serem elaborados num processo que se estendera
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pelos anos que durar o periodo da adolescéncia: perda do corpo infantil, perda da identidade
infantil e perda dos pais da infancia. Para o adolescente, essas mudancas, assim como as
exigéncias do mundo circundante, sdo sentidas como invasivas e, apesar do desejo de evoluir,
0 adolescente defende-se, tentando manter as aquisi¢Oes infantis.

Ferreira (1995) observa que é através destes lutos que comeca 0 processo de
individuacdo e, é durante a adolescéncia que os individuos buscam ser eles mesmos,
preparando-se para a vida adulta. Na busca da identidade, o adolescente desloca o sentimento
de dependéncia dos pais para o grupo de companheiros, onde todos se identificam com cada
um. Pela atuacdo do grupo, o jovem se opde aos pais e consegue estabelecer uma identidade
diferente do meio familiar. Deste modo, 0 grupo constitui o passo intermediario no mundo
externo, para alcancar a individuacdo adulta. Knobel (1981) refere este fendmeno como
tendéncia grupal, no qual o grupo proporciona seguranga para o jovem e o ajuda a configurar-
se através da identificacdo e uniformidade. Para ele, o grupo funciona como transicéo para o
mundo externo e como refor¢o necessario para 0s aspectos mutaveis do ego.

A adolescéncia constitui uma etapa decisiva no processo de desprendimento da
familia. Nesse movimento de conquista de independizacao e autonomia, 0 jovem volta-se para
0 meio social e apoia-se no seu grupo de iguais. Nesta fase, a familia ja ndo é mais o centro de
suas atencBes. E comum, nesse processo, que o jovem apresente maior rebeldia em relacio a
autoridade em geral. Nessa etapa da vida, as regras costumam ser questionadas e até mesmo
contestadas por ele, o que é necessario para o desenvolvimento da sua identidade (Wagner,
Falcke, Silveira & Mossmann, 2002). Segundo Erikson (1976), o principal desafio a ser
enfrentado pelo adolescente € o de reconstruir e redefinir sua prépria identidade, a identidade
adolescente, vivenciando a crise “identidade versus confuséo de identidade”.

De acordo com Salles (1998), o relacionamento com os amigos é o ponto central das
relacbes que o adolescente estabelece com o outro. H4 uma busca de companheiros da mesma
idade. As atividades de lazer do adolescente basicamente se resumem em encontros com 0s
amigos. A passagem do mundo da crianca para o do adulto exige um grupo de socializagédo
entre pares, para que possam ser construidas novas identificacfes e estabelecidos novos
vinculos. Os membros do grupo se identificam entre si, 0 que ajuda a dar seguranca quanto
aos valores e ao proprio corpo. No grupo, as mudancas corporais sdo iguais, ha uniformidade
de conduta, de roupas, de linguagem, de gosto pelo mesmo tipo de musica.

Levisky (1995) salienta que o adolescente é muito sensivel a sua imagem corporal,
reagindo com ansiedade e frustracdo frente a imagem idealizada. Estas circunstancias podem
ser vividas por eles como fatores que o desvalorizam, e que contribuem para um estado

depressivo. Para Osoério (1992), a discrepancia entre as expectativas quanto ao corpo desejado
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e a realidade (corpo real) diminui a auto-estima e aumenta a angustia do adolescente, podendo
também ocorrer sentimentos de estranheza em relagcéo ao proprio corpo.

Para Libonati e Pitanguy (2002), a adolescéncia é a fase de maiores descobertas e cada
experiéncia vivida é significativa. A adolescéncia tem como marca a intensa sociabilidade e a
intensa soliddo, j& que em certos momentos, o adolescente permanece rodeado do grupo de
amigos e em outros, se vé sozinho, trancado em seu quarto por grandes periodos de tempo.
Knobel (1981) destaca que esse isolamento, ou recolhimento ao mundo interno, é necessario
para o adolescente elaborar as transformagdes pelas quais ele esté passando.

Conforme Lewis e Volkmar (1993), a adolescéncia é relativamente saudavel. Apenas
6% dos adolescentes sofrem de doengas cronicas, e, dentre elas, o cancer. Os adolescentes
podem considerar sua doenca como algo vergonhoso ou sinal de fraqueza fisica, ou mesmo
como castigo. Eles podem usar a doenga como um instrumento para expressdao de sua
rebeldia. Ao mesmo tempo, os adolescentes temem a perda de controle sobre suas vidas. Face
a doenca, eles podem se isolar tanto para conservar sua forca como porque se sentem

desesperancados.

1.3 Céncer na adolescéncia: Tratamento e impacto emocional

O significado do cancer, de acordo com Nucci (2003), é subjetivo e, depende de varios
fatores, que envolvem o momento de vida em que o paciente recebe o diagndstico,
experiéncias passadas, preconceitos culturais e as informacdes obtidas pelos meios de
comunicacgdo. O estigma do cancer ainda marca de forma negativa seus portadores, embora,
com o progresso da medicina, sejam maiores as chances de cura e as possibilidades de uma
longa sobrevida. E, apesar de se falar mais abertamente sobre a doenca, 0 medo permanece,
parecendo gue a palavra cancer € sinénimo de morte.

O céncer infantil é considerado uma doenca rara e, portanto, pouco freqiiente. No Rio
Grande do Sul, estima-se que ocorra cerca de 300 casos novos de cancer por ano, em criangas
e adolescentes entre 0 e 19 anos. Os tumores pediatricos diferem dos tumores adultos quanto a
sua biologia e tratamento. Das neoplasias da infancia, cerca de 70% podem ser curadas se
diagnosticadas precocemente e a doenca adequadamente tratada em centros especializados,
embora a cura dependa do tipo especifico de cancer (Brunetto, Di Leone &, Carvalho, 2000).

As neoplasias mais frequientes na infancia e adolescéncia, segundo os dados do INCA
(2006), séo as leucemias (globulos brancos), tumores do sistema nervoso central e linfomas
(sistema linfatico). Também acometem criancas 0 neuroblastoma (tumor de ganglios
simpaticos), tumor de Wilms (tumor renal), retinoblastoma (tumor da retina do olho), tumor

germinativo (tumor das células que vao dar origem as génadas), osteossarcoma (tumor 0sseo),
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sarcomas (tumores de partes moles). Conforme Almeida, Meneses e Loss (2001), entre
criangas com menos de 15 anos de idade, as leucemias ocupam o primeiro lugar, caindo para
quarto lugar entre 15 e 19 anos.

O tratamento do céncer é composto basicamente por trés modalidades: cirurgia,
radioterapia e tratamento medicamentoso, incluindo a quimioterapia. Em alguns casos, utiliza-
se uma modalidade terapéutica separadamente, e, em outros, pode existir uma combinacdo de
duas ou até das trés modalidades. No caso do cancer infantil, a quimioterapia € um importante
componente terapéutico, uma vez que a maioria das doencas malignas da infancia é sensivel a
ela (Lemos, Lima & Mello, 2004).

Na adolescéncia, gracas a maturacdo do desenvolvimento cognitivo, ja existe perfeita
compreensdo do que € a doenca e suas consequéncias. Neste caso, 0 estresse que 0
diagnostico de cancer provoca se torna quase insuportavel, ndo sé para ele, mas também para
seus pais. Para o adolescente, entre as muitas implicacBes que acarreta, o diagndstico de
cancer pode prejudicar o desenvolvimento de uma auto-imagem adequada e a afirmacao de
sua identidade pessoal, levando-o perder o sentido de sua continuidade historica e a
perspectiva de futuro (Torres, 1999).

O tratamento do cancer traz a vida do adolescente novas experiéncias, que sao vividas
de acordo com suas peculiaridades. Mas, de modo geral, o adolescente passa a conviver com a
rotina hospitalar e ambulatorial, entrando em contato com espacos, pessoas e situacdes que
passam a fazer parte de sua vida cotidiana. A realidade da doenca e do tratamento passa a
limita-los em relacdo a freqiéncia escolar e a participacdo em eventos sociais e familiares
(Frangoso & Valle, 2000).

A quimioterapia € conhecida como “assustadora” por causa dos inumeros efeitos
colaterais e é responsavel pelos medos e recusas ao tratamento, mesmo quando indicada para
possibilidade de cura. Muitas vezes é nesse periodo que o paciente entra em contato com a
doenca, pois, em alguns casos, 0 paciente estd assintomatico. As nduseas, vomitos, a queda do
cabelo (alopecia), trazem a desfiguracdo fisica, a mudanca da auto-imagem corporal e
preocupacdes angustiantes em relacdo a aceitacao social e a interrupcdo de algumas atividades
(Nucci, 2003).

De acordo com Viera e Lima (2002), o cancer esta adquirindo caracteristicas de
doenga crénica, em decorréncia dos avangos tecnoldgicos em seu tratamento. As autoras
descreveram doenca cronica como aquela que tem um curso longo, podendo ser incuravel,
deixando sequelas e impondo limitagdes as fun¢Bes do individuo, requerendo adaptagéo.
Nestes casos, 0 adolescente tem seu cotidiano modificado, muitas vezes, com limitagdes,

principalmente fisicas, devido aos sinais e sintomas da doenca e podem ser constantemente
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submetidos a hospitalizacdes para exames e tratamento. Assim, a hospitalizacdo permeia seus
processos de crescimento e desenvolvimento, modificando, em maior ou menor grau, O
cotidiano, separando-os do convivio de seus familiares e ambiente social.

Conforme Oliveira e Gomes (1998), a adolescéncia, como uma etapa do
desenvolvimento psicoldgico, pode ser frustrante e dificil para jovens saudaveis. Ja, para 0s
adolescentes doentes, pode ser extremamente penoso, levando a uma grave frustracdo. A
maioria dos adolescentes portadores de doenca crénica apresenta desordens emocionais, pois,
tem mais tempo de sofrer as perdas e limitagcOes que a doenca acarreta, na medida em que sua
vida é prolongada. Oliveira e Gomes (1998) sugerem que as doencas sdo vivenciadas sempre
como um ataque a sua integridade, e que, na adolescéncia, esta situacdo assume
peculiaridades das demandas desta etapa da vida que, para muitos autores, ja é definida como
uma crise. Deste ponto de vista, uma doenca na adolescéncia seria uma outra crise, sobreposta
a esta crise dita normal, ja desencadeada pelas modificacbes corporais inerentes a propria
adolescéncia.

Vieira e Lima (2002) assinalam que a complexidade do cancer, o seu tratamento, 0 uso
e 0 acesso as tecnologias influenciam o rumo do mesmo. Dessa forma, algumas etapas da
doenca podem ser previsiveis, e outras, incertas, mas sempre causando impacto e danos ao
adolescente e familia. Valle (1990) acrescenta que o cancer pode apresentar periodos de
remissdes prolongadas e recaidas, intercalando periodos de maior otimismo e esperanca com
outros, de maior desestruturagao.

O adolescente, na condicdo de portador de cancer, tem seu comportamento
modificado. Sua reacdo diante dessa experiéncia desconhecida, que é a doenca, pode lhe
trazer sentimentos de culpa, medo, angustia, depressao e apatia, e ameagcar a rotina do seu dia-
a-dia (Vieira & Lima, 2002). Consequentemente, a doenca e a hospitalizacdo na adolescéncia
constituem uma crise importante na vida dos adolescentes e afetam cada membro da familia.

As reacdes ao diagnostico de uma doenca grave foram extensamente pesquisadas e
analisadas por Kubler-Ross (1985). A autora evidenciou que um paciente vivencia cinco
estagios a partir do diagnostico da doenca. Normalmente, a primeira reacdo é de negacédo,
quando o paciente se recusa a aceitar a situacdo. A fase da raiva € aquela em que o paciente
demonstra sentir odio, revolta e inconformismo por sua doenca. Barganha é a fase em que o
paciente tenta adiar o inevitavel, negociando. A depressdo entra em cena quando o0 paciente
ndo consegue mais esconder ou negar sua doenca e € marcada pela elaboracdo de lutos,
apresentando tristeza e retraimento. Na fase de aceitagédo, o paciente ndo sente mais depressao

nem raiva quanto a sua doenca e morte, esta tranquilo, necessitando de constante descanso.
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Assim como toda doenga grave, Nucci (2003) refere que o cancer suscita no doente e
na sua familia a possibilidade de morte, por meio da constante ameaca de uma recaida ou de
intercorréncias. Esta situacdo provoca profundas alteracbes em suas vidas, demandando
readaptacdes frente a nova situacao e estratégias para o enfrentamento. Esse processo depende
da complexidade e gravidade da doenga, da fase em que eles se encontram e das estruturas
disponiveis para satisfazer suas necessidades e readquirir o equilibrio (Vieira & Lima, 2002).
A reacdo dos pais de um adolescente ao saberem que o diagndstico da doenca é cancer
é de choque brutal, pois os pais consideram essa doenga como irreversivel. Apds esse choque
inicial, seguido pela confusdo que desencadeia e, apds a urgéncia de busca de informacdes
sobre a doenca, a preocupacdo da familia centraliza-se nas condi¢des atuais da doenca e seu
tratamento (Valle, 1990).

1.4 O impacto da hospitalizacdo na adolescéncia

Ficar hospitalizado representa hospedar-se em um ambiente frio, impessoal e
ameagcador. E sempre uma opcéo feita por necessidade e muitas vezes em emergéncia. Implica
sempre em uma interrup¢do do ritmo comum de vida, seja por curto ou longo prazo (Leitéo,
1993). O ambiente hospitalar, o tratamento e a manipulacdo do paciente por pessoas
desconhecidas agridem-no tanto fisica quanto emocionalmente (Ismael, 2005).

O paciente ao ser hospitalizado sofre um processo de total despersonalizacdo, de
acordo com Angerami-Camon (1994). Deixa de ter o seu préprio nome e passa a ser um
namero de leito ou entdo alguém portador de uma determinada doenga. O estigma de doente —
paciente até mesmo no sentido de sua prépria passividade frente aos novos fatos e
perspectivas existenciais — ird fazer com que exista a necessidade urgente de uma total
reformulacdo até mesmo de seus valores e conceitos.

Para Goffman (1982), o estigma é um sinal, um signo utilizado pela sociedade para
discriminar os individuos portadores de determinadas caracteristicas. E pelo simples fato de se
tornar “hospitalizado” faz com que a pessoa adquira 0s signos que irdo enquadra-lo numa
nova performance existencial e até mesmo seus vinculos interpessoais passardo a existir a
partir desse novo signo. Seu espaco vital ndo é mais algo que dependa de seu processo de
escolha. Seus habitos anteriores terdo de se transformar frente a realidade da hospitalizagdo e
da doenca.

Angerami-Camon (1994) acrescenta que, na hospitalizacao, tudo passa a ser invasivo,
tudo passa a ser algo abusivo diante da necessidade de aceitacdo desse processo. E até mesmo
a presenca do psicologo que, se ndo se efetivar cercada de alguns cuidados e respeito a propria

vontade do doente, implica em ser mais um dos estimulos aversivos e invasivos existentes no
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contexto hospitalar. E, ao invés de propiciar alivio ao momento da hospitalizacdo, estara
contribuindo também para o0 aumento de fatores que tornam o processo de hospitalizacéo algo
extremamente penoso e dificil de ser vivido. E evidente que as reagbes do paciente frente &
despersonalizagéo e isolamento irdo variar muito.

Cabrera e Sponholz Jr. (2002) destacam que no ambiente hospitalar, o paciente
encontra um universo de ameagas internas e externas: a ameaca a sua integridade corporal
pelos procedimentos a que € submetido, a exposicdo de sua intimidade a estranhos, a
convivéncia com o ambiente de doenca, dor e morte; a separagdo de seus familiares, seus
pertences e seus habitos, enfim, a perda de seus referenciais conhecidos. O paciente também
sofre pela incerteza quanto a evolucao da sua doenca e suas possiveis consequéncias.

A hospitalizacdo, conforme Leitdo (1993), mobiliza profundamente o adolescente,
pelo seu processo de mudancas. N&o lhe é facil, nessa faixa etéria, isolar-se e admitir
passivamente 0 tempo necessario para recuperacdo. Tende a ser impaciente, questionador e
revoltar-se com facilidade. Tambem lhe € dificil admitir perdas fisicas e psicoldgicas, bem
como aceitar proibicdes. A necessidade de afirmacdo e independéncia frente a autoridade
entra em choque com a rotina hospitalar, onde o paciente perde sua identidade ao ingressar na
instituicao.

Torres (1999) descreve algumas reacdes psicoldgicas, tais como ansiedade, medo,
tristeza, luto, depressdo, raiva e uma grande dificuldade de se adaptar ao hospital, comuns e
compreensiveis no paciente adolescente, estressado pela doenca e pelo tratamento, e
impossibilitado de realizar tarefas proprias de sua etapa de vida. Nucci (2003) coloca que,
para 0s jovens, 0 cancer significa ameaca a seus planos de vida, carreira profissional,
sexualidade, familia, entre outros. Também afirma que os adolescentes sofrem com as
alteracdes na aparéncia fisica, na auto-imagem corporal, bem como com as eventuais
limitagdes, impedimentos e restricbes, quase sempre ocasionando prejuizo em sua auto-estima

e na socializagdo dos mesmos.

1.5 Pesquisas sobre cancer na adolescéncia

A literatura brasileira relativa ao tema é escassa. Ha varios estudos publicados na
perspectiva da assisténcia de enfermagem, mas ha poucos estudos publicados sobre os
aspectos psicoldgicos de adolescentes hospitalizados e/ou com cancer.

Lemos, Lima e Mello (2004) estudaram as vivéncias de criancas e adolescentes com
cancer, durante a fase de quimioterapia intratecal. Os resultados convergiram para 0S

seguintes temas: rotina da intratecal; medo, dor e fantasias e estratégias de alivio. Este estudo
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possibilitou o acesso a informacGes de interesse para a assisténcia da enfermagem as
criancas/adolescentes, durante a fase da quimioterapia intratecal.

Um estudo realizado por Menossi e Lima (2000), tinha como objetivo identificar as
principais causas de sofrimento vivenciadas pelo adolescente com céncer. A partir de seus
relatos, foram identificados como causadores de sofrimento as hospitalizac@es, a restricdo as
atividades cotidianas, a terapéutica agressiva, a alteracdo na auto-imagem e o medo da morte.

Elias (2003) publicou um artigo relatando atendimento psicolégico oferecido a
criancas e adolescentes com céncer, fora de possibilidade de cura, desenvolvido através da
integracdo das técnicas de relaxamento mental e visualizacdo de imagens mentais com 0s
elementos que descrevem a natureza da espiritualidade, dentro das premissas de uma
Psicoterapia Breve de Apoio. Através dos casos relatados, a autora conclui que essa forma de
atendimento ao paciente terminal re-significa a dor simbdlica da morte, proporciona qualidade
de vida no processo de morrer e proporciona morte serena e digna.

Em outro estudo, Armond e Boemer (2004) tinham como proposta desvelar facetas da
esséncia do significado de conviver com a internacdo de um filho adolescente, sob a dptica
dos pais. A andlise dos depoimentos obtidos possibilitou a construcdo de quatro categorias
tematicas: o impacto da doenca na familia, os sentimentos vividos pela familia e a adaptacédo
no mundo hospitalar; a religiosidade e a presenca dos amigos no enfrentamento da
hospitalizacdo; as transformacgdes do filho. As autoras concluem que € necessario um
despertar reflexivo por parte dos profissionais da enfermagem para que esses pais sejam vistos
como “seres-ai-no-mundo” e como “seres-no-mundo-com-o-filho-doente”.

Vieira e Lima (2002) pesquisaram a experiéncia da crianca e do adolescente com
doenca cronica, tal como ela é vivenciada por eles. Os resultados revelam que as criancas e 0s
adolescentes tém seu cotidiano modificado pelas freqlentes hospitalizagdes, pelos limites
ditados pela doenca e tratamento, ocasionando mudangas, especialmente no processo de
escolarizacdo. Considerando que a crianca e o adolescente vivenciam sentimentos e situagoes
complexas, no cotidiano da doenca crénica, € importante que os profissionais de saude
conhecam essas demandas e as incorporem ao plano de cuidados, visando a uma intervencéo
efetiva, para a promocéo do crescimento e desenvolvimento.

Em 2005, Maas e Zagonel publicaram uma reflexdo teorica a respeito do processo de
transicdo pelo qual passa o adolescente ao vivenciar a simultaneidade da adolescéncia, do
adoecimento e da hospitalizacdo. Além disso, conceituaram os diferentes tipos de transicdo
pelos quais o adolescente atravessa, para indicar novos modos de cuidar e que fortalecam o
agir profissional do enfermeiro, demonstrando a verdadeira dimenséo da pratica de cuidar.
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Considerando que as doencas produzem repercussdes emocionais aos seus portadores,

este estudo teve como objetivo descrever a experiéncia de adolescentes com cancer e
familiares, internados em hospital geral, a partir do atendimento psicoterapico, discutindo os
aspectos psicoldgicos trabalhados. Este estudo justifica-se pela possibilidade de identificar, a
partir dos relatos de vivéncias de adolescentes com cancer, aspectos que necessitem de maior

intervencdo, procurando minimizar o impacto da doenca e hospitalizagéo.
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CAPITULO Il
RELATO DE EXPERIENCIA

2.1 Descricdo do contexto: Local e casos

O estudo foi desenvolvido na unidade de oncologia pediatrica de um hospital publico
da cidade de Porto Alegre, entidade de referéncia na regido sul do Brasil, que atende criancgas
e adolescentes oriundos, na sua maioria, do interior do estado do Rio Grande do Sul e de
estados vizinhos.

Os participantes deste estudo sdo seis adolescentes de ambos 0s sexos, com idade
entre 15 e 17 anos, portadores de leucemia, que receberam atendimento psicologico na
unidade de oncologia pediatrica, no periodo de dezembro de 2005 a setembro de 2006. Os
familiares dos participantes também recebiam atendimento psicolégico e participaram deste
estudo. Os atendimentos ocorriam, em sua maioria, durante as internagcdes. Em dois casos, 0s
pacientes foram atendidos, também, em ambulatério, algumas vezes, em periodos entre as

hospitalizagdes. Os dados dos participantes sdo apresentados na Tabela 1.

Tabela 1

Dados de Identificacdo dos Participantes

Pacientes  ldade Sexo Tempo de Atendimento Diagnostico
Paciente A 15 M Cinco meses LLA
Paciente B 15 F Nove meses LLA
Paciente C 17 F Seis meses LMA
Paciente D 15 F Um més LLA recidiva
Paciente E 16 F Trés meses LLA
Paciente F 16 F Um més LMA

Dentre os jovens participantes do estudo, quatro eram portadores de Leucemia
Linfondide Aguda e dois eram portadores de Leucemia Mieldide Aguda. Todos os seis
pacientes e respectivos familiares estavam sendo atendidos pelo servico de psicologia durante
0 periodo do estudo. Os atendimentos foram realizados em situagdo de internacdo hospitalar,
para tratamento, ou entdo, em sistema ambulatorial, quando os pacientes compareciam para
consulta meédica, também de rotina. Os adolescentes que estavam hospitalizados e seus

familiares foram atendidos em seus leitos, nos corredores da unidade ou no consultorio
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localizado dentro da mesma. O periodo de atendimentos dos participantes variou durante o
tempo delimitado do estudo, pois alguns deles chegaram ao hospital ao longo do periodo
demarcado e, outros, foram a 6bito.

O paciente A era um jovem de 15 anos, mas quando descobriu que tinha a doenca
ainda tinha 14 anos. E o segundo filho de quatro. Sua familia residia em Porto Alegre. O
paciente A era muito afetivo e conversava com todos da equipe do hospital. Seus pais e outros
parentes dividiam os cuidados quando ele estava hospitalizado. Apesar de estar sempre alegre
durante suas internagdes, resistia muito para vir ao hospital e contava os dias para voltar para
casa. Ele gostava muito de jogar video-game e sempre levava o seu quando internava.
Praticamente toda sua familia recebeu atendimento psicoldgico, principalmente em seu ultimo
més de vida. Quando o paciente A comecou a piorar, sua familia e amigos passaram a
freglientar o hospital mais seguido. Era praticamente um vel6rio antecipado, pois ele tinha
poucos momentos de lucidez, por causa dos sedativos.

A paciente B era uma adolescente de 15 anos, filha mais nova de uma prole de cinco.
Sua familia residia na regido metropolitana de Porto Alegre. Era uma menina muito calada e
introvertida, conversava praticamente apenas com sua mae, Unica acompanhante durante as
internacdes, fora algumas eventuais visitas. A paciente B era muito caseira, estava cursando
magistério e sonhava em ser professora. Precisou abandonar seus estudos por causa da
doenga, pois, além das prolongadas internagdes, ela se sentia muito fraca e cansada quando
estava em casa e, preferia ficar com a familia. A paciente B apresentava claramente sintomas
depressivos, que fizeram com que ela fosse medicada com antidepressivo. Diferente de sua
mae, que apresentou muita necessidade de conversar com alguém, e assim, recebeu mais
atendimento psicoldgico, ela quase sempre se recusava, esquivando-se. Ela faleceu um dia
depois de seu aniversario de 16 anos, apos longos noves meses de tratamento.

A paciente C era uma jovem de 17 anos, filha mais velha de quatro. Seu pai era
verdureiro e sua mae, do lar. Tinha um namorado, que sempre a acompanhava durante as
internacfes. Seus pais, no inicio do tratamento, estavam sempre presentes. Quando foi
diagnosticada, ainda tinha 16 anos, trabalhava e estudava. Ela era bastante comunicativa,
simpaética e interessada em seu tratamento. Apesar de querer aparentar compreender e aceitar
sua doenga, mostrava-se profundamente irritada por estar nesta situacdo. Relatava que quase
ndo saia de casa, pois se sentia muito fraca e cansada. Ela e sua familia foram informadas de
gue sua doenca so teria cura se achassem um doador de medula 6ssea, 0 que nao ocorreu,
entdo, o tratamento apenas aumentaria sua sobrevida. Ela nunca deixou de pensar no futuro,
em casar, ter filhos, mesmo tendo consciéncia de que isto pudesse ndo se realizar. A paciente

C ainda estava em tratamento quando o periodo do estudo terminou.
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A paciente D era uma menina de 15 anos, que retornou ao hospital por uma recidiva
da doenca. Sua doenca foi diagnosticada pela primeira vez quando tinha 13 anos. Realizou o
tratamento durante dois anos sem abandonar totalmente sua rotina, pois continuou
freqiientando a escola e outras atividades. Ela tinha uma irm&, dois anos mais velha, que se
dava muito bem com ela. Nesta internacdo, sua mae largou emprego e casa para ficar com ela
no hospital e procurava atender todos o0s seus desejos. Nos primeiros dias, tanto a paciente D
como sua mde, evitaram serem atendidas pelo servico de psicologia, mas, com o tempo, elas
sentiram necessidade. A menina parecia assustada com a volta da doenca, mas a equipe
medica sempre passou muita esperanca em seu novo tratamento. Permaneceu um més
internada, quando ocorreu seu 6bito, por uma complicagéo inesperada da doenca.

A paciente E era uma adolescente oriunda do interior do estado. Sua familia vivia da
agricultura. Tinha um irmdo mais velho. Seus pais largaram tudo para acompanhéa-la em Porto
Alegre, na esperanca de conseguir uma cura com um tratamento experimental, pois no
hospital do interior em que ela se tratava, foi constatado de que mais nada podia ser feito.
Seus pais ja chegaram ao hospital extremamente desesperados pela situacdo da filha, mas, ao
mesmo tempo, dispostos a seguir lutando por ela. Como a unidade permitia apenas a presenca
de um acompanhante durante a noite, sua mde dormia num alojamento para mées, fornecido
pelo hospital, durante os meses de sua internacdo. A paciente E, quando estava se sentindo
bem, era bastante falante, vaidosa e chegou a se interessar por alguns jovens que trabalhavam
na unidade. J4, quando ndo estava bem, ficava irritada, deitada na cama e ndo gostava de ver
ninguém. Quando estava morrendo, exigiu a presenga constante dos pais.

A paciente F era uma adolescente de 16 anos, que estava no seu Gltimo ano no colégio
e organizava-se para a festa de formatura, quando foi hospitalizada, as pressas, pois estava
com risco de morte. Ficou um més na UTI, quando diagnosticaram a doenca e iniciou o
tratamento. Possuia apenas um irmdo mais velho e residia com seus pais numa cidade vizinha
a Porto Alegre. A paciente F e sua mde mostravam-se mais tranquilizadas com o controle da
doenga e apresentavam muita esperanca na cura. A adolescente estava acostumada a ficar
rodeada de amigas e a sair a noite, ja, no hospital, permanecia muito tempo ao celular, Gnico
meio encontrado para continuar em contato com suas amigas. Ela também teve apoio do
colégio, que a passou de ano, pois suas notas eram boas até entdo. A paciente F ainda estava
no inicio do tratamento quando o estudo foi finalizado, mas tinha um bom progndstico. Ela

ndo deixou de pensar nas coisas que faria depois, como se preparar para o vestibular.
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2.2 Resultados e discussdo: Reac¢des emocionais e evolugdo dos acompanhamentos
A partir da analise detalhada do material clinico de seis pacientes adolescentes com
cancer, foram constatadas algumas peculiaridades desta faixa etaria. Alguns aspectos gerais
dos resultados mostraram-se coincidentes com a literatura revisada. Os temas citados nas
pesquisas, tais como o impacto da doenca, as transformacOes e reagOes na vida destes
adolescentes, foram abordados.
A partir da andlise de contetdo (Bardin, 1979), foi possivel criar trés eixos-tematicos
gue retnem os conteldos mais importantes das vivéncias dos adolescentes: o Impacto do
diagndstico, as Mudancas e limitagcdes decorrentes da doenca e Convivendo com o medo e a

incerteza: Relacdo com a morte.

Impacto do diagndstico

Nesta categoria, estdo descritos os sentimentos despertados apos o conhecimento da
doencga e as reacdes diante do diagnostico, tanto dos adolescentes quanto de seus familiares.
Pode-se observar, através dos casos acompanhados, que o diagnostico do cancer é um choque
brutal, na medida em que o adolescente vé sua vida tomar um rumo diferente daquele
imaginado. H& também uma ameaca de morte, desencadeando, no adolescente e na sua
familia, uma sucessdo de reagdes e sentimentos que precisam ser trabalhados do ponto de
vista psicolégico.

Diante dos relatos, podem-se identificar as reacdes que a familia ou os préprios
adolescentes apresentaram frente ao diagndstico.

“No consultério, o medico disse que ela tinha leucemia e teria que internar
imediatamente para tratamento. Ela comecou a berrar e bater a cabeca na mesa. Ela tinha
acabado de ver a novela da “Camila”. Ela disse que ia morrer. Eu me desesperei, nunca tive
alguém que teve essa doenga ou cancer, mas sempre tem uma primeira vez. Alguém tem que
ser... Eu pensei que podia ser comigo, eu ja vivi bastante coisa, ela ndo, s6 tem 15 anos. E a
melhor idade para se aproveitar (relato da mée da paciente B)™.

“Eu fazia tratamento para leucemia mieldide cronica (LMC) e agora ela
transformou-se em aguda (LMA). Eu sempre soube que eu tinha um tipo de cancer, mas os
medicos me davam sO uns comprimidinhos. Agora eu t6 sentindo que o tratamento esta
funcionando (paciente C)”.

Essas duas adolescentes e suas familias reagiram de forma totalmente diferente ao
saberem do diagnostico. A paciente B e sua made se desesperaram frente a noticia do
diagndstico, principalmente pela ameaca de morte que o cancer provoca. Ao chegar ao

hospital, a paciente e sua mae ja apresentavam um quadro depressivo. Sobre esta reacéo,
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Perez (2005) destaca que a vivéncia do momento do diagnostico de cancer traz para o sujeito
uma situacao de ruptura, de descontinuidade do ser, do ndo saber sobre si e sobre o proprio
corpo, do se defrontar com a possibilidade de morte e, enfim, o desamparo. De outra forma, a
paciente C sentiu-se aliviada com o diagnostico, pois ja pressentia que havia alguma coisa
errada com ela. Agora, relatava que estava confiante no tratamento e equipe. Essa mesma
paciente se mostrou bastante interessada e cooperativa no seu tratamento.

“Procuro perguntar tudo para as médicas, quero saber tudo sobre minha doenca e
tratamento (paciente C)”.

Em relacdo a esta questdo, Ismael (2005) coloca que sua experiéncia mostra que o
processo informativo ajuda o paciente a aumentar o controle da situacéo, diminuindo o medo
e a ansiedade, facilitando o momento da hospitalizacdo. Romano (1999) também salienta que
a informacdo e o esclarecimento de ddvidas podem minimizar a angustia e favorecer a
cooperacéo e confianca.

Sentimentos de ansiedade e estados depressivos foram constantemente observados nos
pacientes e familiares atendidos. Apesar de estas manifestacGes serem esperadas, elas
necessitam ser mantidas sob controle. Chiattone (1996) refere que a ansiedade é causada por
temores, davidas, sensacdo de culpa e punicdo, alteracbes na auto-imagem e autoconceito
(emagrecimento, deformacdes, sangramentos), sentimento de desvalia e fantasias decorrentes
da doenca em si e principalmente pelas intercorréncias. JA& o0s estados depressivos se
evidenciam quando o adolescente cede o lugar da raiva por estar gravemente doente por um
intenso sentimento de perda, expressando reac¢des de apatia, isolamento e tristeza.

Para amenizar o seu sofrimento, uma das adolescentes encontrou um conforto na
religido, da onde referiu uma explicacdo para poder aceitar a doenca. Kubler-Ross (1985)
salienta que a crenca no significado do sofrimento aqui na terra e a recompensa no céu apés a
morte oferece esperanca e sentido a vida que, de outra forma, seria inaceitavel.

“(...) tenho certeza que a doenga € um castigo que eu preciso pagar por alguma coisa
que aconteceu em outra vida. Nada é por acaso (paciente C)”.

Chiattone (1996) observou em sua pratica profissional que as rea¢Ges mais frequentes
no inicio do tratamento de doencas graves eram negacao, raiva, regressdo e esperanca. Lopes
(2005), por sua vez, notou sentimentos de ansiedade, tristeza, medo e raiva. O
desencadeamento de mecanismos de defesa pode ocorrer em funcéo da busca de um equilibrio
interno. Um dos mecanismos de defesa mais utilizados nessas situac@es € o da negacéo. Eles
até podem considerar a possibilidade da sua propria morte durante certo tempo, mas precisam
deixar de lado tal pensamento para poder lutar pela vida. Caso ndo fossem erigidos
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mecanismos de defesa, a maioria das pessoas provavelmente ndo suportaria lidar com a dor da
perda (Gongalves, 2001; Kubler-Ross, 1985).

A paciente F mostrou-se forte para encarar a doenca e tratamento, mas sua mée
relatou, em outro momento, que ela passava horas chorando. A mée da paciente D relatou
que, quando foi informada da recidiva da doenca da filha, passou mal, quase desmaiou.

Foi observado que a maioria das maes abandonava tudo, marido, casa, trabalho e
outros filhos, para acompanharem o filho doente nesse momento complicado. Em alguns
poucos casos, 0s pais, 0s irmaos e outros familiares também dividiam as tarefas de cuidar do
adolescente doente no hospital. Essas familias acabavam desorganizando-se, modificando
suas rotinas e dinamica. Desta forma, deve-se lembrar que a familia faz parte do tratamento,
portanto, precisa também ser acompanhada (Costa & Lima, 2002).

Em relagéo aos acompanhantes, dos seis pacientes do estudo, trés deles foram sempre
acompanhados por suas maes durante todas as internagdes. Uma das pacientes permaneceu na
companhia dos seus pais durante os trés meses de sua internacao, que terminou com seu obito.
Os outros dois pacientes foram acompanhados por diversas pessoas, nas suas varias
internacdes, como pais, tios, irmdos, amigos e até namorado, e, as vezes, permaneciam
periodos sozinhos. Nestes dois casos, foi percebido um sentimento de culpa por estar
causando desestruturacdo a familia. Responsabilizaram-se por tudo e a0 mesmo tempo
preocupavam-se com o bem-estar dos familiares e amigos. Este mesmo aspecto foi comentado
por Torres (1999) quando afirma que os adolescentes percebem que se tornaram um peso para
a familia: preocupam-se com o custo econémico do tratamento, com o trabalho que estdo
dando aos pais, com os planos familiares que terdo de ser adiados ou suprimidos, preocupam-

se com o sofrimento que sua doenca estd causando aos familiares.

Mudangas e limitacdes decorrentes da doenca

Agruparam-se, neste tema, aspectos relacionados as modificagfes no cotidiano, a
perda da liberdade, a perda do controle sobre a vida, as constantes hospitalizacdes, a alteracao
na auto-imagem e as restricGes impostas pelo tratamento em geral.

A quase totalidade dos adolescentes atendidos nesse periodo teve internagGes
prolongadas, com duracdo de mais de 30 dias. Verificou-se que todos os adolescentes
entrevistados contabilizavam os dias de internacdo e procuravam saber quando poderiam
retornar para casa.

“Hoje estou completando 36 dias de internacédo, acho que vou para casa no final de
semana (paciente B)”.
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“Eu nem dormi ontem, chorei toda a noite porque ia internar hoje de manha ... eu ndo
sei quanto tempo vou ficar desta vez (paciente F)™.

“(...) eu sempre choro antes de internar (paciente B)”.

Uma das coisas que os adolescentes mais referiram que causava incobmodo e dor
durante as hospitalizagcdes eram as pungdes venosas. Eles demonstraram-se bastante corajosos
no momento, mas no periodo pré e pés, eles comentavam o como era doloroso para eles se
submeter as puncGes diarias, mas, ao mesmo tempo, compreendiam a necessidade das
mesmas. A equipe procurava sempre uma melhor solugéo para evitar as puncdes, como a
colocacéo de cateter.

A unidade onde eles estavam internados é pediatrica, e, dessa forma, ndo estava
preparada para a acomodacao de adolescentes, que preferiam ficar nos seus quartos assistindo
televisdo, ao invés de freqlientarem a sala de recreacdo ou de estudos, muito infantil na
opinido deles. Mas a0 mesmo tempo, eles estavam livres para usar suas roupas, permanecer
com alguns objetos pessoais e receber visitas. Apenas o Paciente A aproveitava a sala de
recreacdo para jogar video-game com outros pacientes e recreacionistas.

“Eu quero ir para casa para usar a internet, ja que eu ndo vou poder sair com meus
amigos, quero conversar com eles ao menos (paciente F)™.

“Estou com saudades da minha cama, do meu quarto, do meu computador...(paciente
D)”.

Oliveira (1995) salienta que, nos ultimos anos, tem-se pensado na importancia da
adequacdo do ambiente hospitalar para os adolescentes, pois ela refere estudos e pesquisas
que indicam que, dessa forma, seja possivel minimizar a interrupcdo do processo normal de
desenvolvimento dos jovens hospitalizados.

Foi possivel identificar que a quase totalidade dos adolescentes deste estudo
preocupava-se com sua doenca e tratamento e, chegavam a se familiarizar com os
procedimentos, medicamentos e também demonstravam conhecimento dos efeitos do
tratamento.

“(...) eu ndo quero passar a noite de ano novo aqui trancado no hospital...s6 porque
meus exames ndo estdo como eles queriam...toda minha familia vem me ver...eu disse para
eles que eu melhoro em casa porque eu como, fico com a familia e amigos (paciente A)”.

Ao ser hospitalizado, o adolescente perde o controle sobre si mesmo, torna-se um
paciente, necessitando adequar-se as regras do hospital. Ele perde sua individualidade, sofre
entdo do processo de despersonalizacdo (Romano, 2001; Angerami-Camon, 1994; Ismael,
2005). Dessa forma, alguns pacientes reagem entregando-se, tornando-se passivos, chorando,

agindo agressivamente ou até mesmo, fazendo comentarios depreciativos em relacdo a
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alimentacdo, a cama, ou colega de quarto. Estas reacdes, na maioria das vezes, acontecem
pela dificuldade em aceitar a doenca e a hospitalizacdo e, sdo mecanismos de defesa que
procuram preservar a integridade do eu, a0 mesmo tempo em que ocorre a adaptacdo a nova
realidade (Ismael, 2005; Romano 2001).

Os resultados apresentados neste trabalho confirmam que a hospitalizagdo traz muito
sofrimento aos adolescentes, principalmente pelo fato de sentirem saudades de casa, de seus
familiares e amigos, do mesmo modo que o estudo publicado por Menossi e Lima (2000).
Frequentemente, durante suas internagdes, os adolescentes permanecem por um tempo
prolongado distante de seu ambiente habitual, de seus objetos pessoais, de suas roupas e de
seus amigos para viverem em um local hostil, estranho, agressivo e onde vivenciam situagdes
em que o desconforto e a dor fisica tornam-se muito intensos.

As limitagOes decorrentes da doenca e tratamento transformam totalmente a rotina
desses adolescentes. Eles submetem-se a um tratamento extremamente agressivo e doloroso,
necessitando de adaptacéo as restricbes (Menossi & Lima, 2000).

“(...) eu ndo posso tomar sol, ndo posso tomar banho de piscina, ndo posso ir a praia
nem andar de bicicleta. Eu acho que € muito ruim, também, ndo poder ir a aula, mas desse
jeito é melhor nem ir (paciente B)”.

“(...) 0 que mais me incomoda é ndo poder comer frutas. Eu chego a sonhar que estou
comendo... (paciente E)™.

““ Hoje eu ndo quero olhar nem falar com ninguém, sai de perto que eu estou irritada
(paciente C)™.

Estes achados corroboram com os resultados de Costa e Lima (2002), que referem que
0s pacientes sofrem alteracbes de humor e comportamento devido as constantes restricdes,
manifestando momentos de revolta e agressividade. Romano (2001) sugere que essa
agressividade é a compensacédo da ansiedade frente a situagdo de doenca.

A raiva, conforme Torres (1999), € uma reacdo comum e compreensivel no paciente
portador de uma doenca ameacadora da vida. Ciente de suas forcas pessoais e potenciais, ele
tende a reagir a ameaca e a proximidade de sua morte com raiva e profundo ressentimento.
Sentimentos de culpa, medo, inveja das pessoas sds, podem resultar em insatisfacdo
permanente, em irritabilidade e reagdes hostis.

“Precisa ver como C faz em casa, grita com todo mundo, nunca a gente faz as coisas
certas... ndo esta dando para suportar ela em casa... aqui no hospital eu venho s6 de vez em
guando. Quando ela briga, eu vou embora (mae da paciente C)™.

Nesta fase, &€ muito dificil lidar com o paciente, principalmente do ponto de vista da

familia, que normalmente ndo compreende a origem desta raiva e assume como pessoal,
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afastando-se. Dificilmente se ddo conta, sozinhos, de que o paciente age desta forma porque
sua vida foi interrompida, seus planos e sonhos talvez nunca se realizem e, além de tudo,
submete-se a um tratamento sofrido, que talvez ndo chegue ao resultado esperado.

Os adolescentes precisam mudar seus habitos alimentares devido aos efeitos do
tratamento (Vieira & Lima, 2002). Eles devem se conscientizar sobre a necessidade de
restringir certos alimentos da sua dieta para o bem de sua satde. Mas, muitas vezes, lhes é
muito dificil e penoso.

“N&o consigo comer essa comida sem graca do hospital... me enjoa... eu queria
mesmo € comer algumas frutas, mas no momento ndo posso, tenho que esperar minhas
defesas subirem (paciente C)”’.

Além das limitacbes a que eles estdo sujeitos, havia também a questdo da
dependéncia/independéncia dos pacientes adolescentes em relagdo as outras pessoas, como
equipe e familiares. A partir do relato dos adolescentes, um dos principais problemas
encontrado relacionava-se a dependéncia de seus pais. Estes adolescentes, conforme Oliveira
(1995), por mais que desejem, jamais conquistardo sua autonomia, pois sempre estardo, de
uma forma ou de outra, dependendo de alguém ou de algo, mesmo que isto seja representado
pelos cuidados necessarios para manter-se bem.

“Quando fiquei na UTI, segurava a vontade de fazer xixi até ndo poder mais porque
nao queria que as técnicas me ajudassem (paciente C)”’.

Foi observado que alguns adolescentes mesclavam periodos de dependéncia dos pais
com periodos de desobediéncia e agressdo. O paciente A costumava desobedecer
freqlientemente seus pais quando estava em casa. Seus pais contaram que ele saia escondido
para jogar futebol, jogar video-game ou ver os amigos. Disseram que ele ndo suportava ficar
em cima de uma cama.

Esta questdo para os adolescentes é sentida mais pela separacdo do seu grupo habitual,
uma vez que, nesta fase, lutam por autonomia, independéncia e pela construcdo de uma
identidade, afastando-se dos pais. Mas, ao mesmo tempo, devido aos efeitos do tratamento,
esses mesmos adolescentes tendem a regredir a condutas infantis proprias de etapas anteriores
do desenvolvimento e, assim, acabam se isolando do seu grupo de amigos, voltando-se mais
para a familia (Menossi & Lima, 2000; Zavaschi, Bassols & Palma, 1997).

A maioria dos adolescentes interrompeu suas atividades diarias, permanecendo isolada
em casa, deixando de conviver com o grupo de amigos. Isto pode ser entendido pelo fato de
que o grupo de amigos ndo ser mais de iguais, devido a doenca e desfiguracdo fisica. Em
compensacdo, estes adolescentes acabaram por se identificar com os colegas do hospital,

independente da idade, por passarem pelas mesmas situacoes.
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Os discursos dos pacientes apresentaram, de maneira muito intensa, as perdas vividas
com o aparecimento da doenca e conseqiiéncias ao longo do tratamento. Suas atividades
cotidianas sdo alteradas e/ou interrompidas, assim como a mudanca na auto-imagem, perda da
autonomia e independéncia.

“Eu estudava de manha e trabalhava a tarde, para juntar um dinheirinho. Era
recepcionista de um escritorio de advocacia... tive que largar os dois...(paciente C)”’.

Devido as constantes hospitalizacbes, aos sintomas da doenca, ao tratamento e as
limitagdes fisicas, os adolescentes precisam se ausentar da escola, 0 que provoca atraso e
prejuizo ao seu aprendizado, levando-os a abandoné-la (Vieira & Lima, 2002). Neste estudo,
todos os adolescentes haviam abandonado a escola durante o tratamento.

Em relacdo a auto-imagem, um aspecto observado pelos adolescentes foi a queda do
cabelo. Apesar de todos eles terem consentido com a idéia de raspar os cabelos logo que eles
comecaram a cair, eles demonstravam certo desconforto quando estavam fora do hospital.
Fora do hospital eles eram os diferentes, os estigmatizados. Os meninos utilizavam bonés e
gorros, ja, as meninas procuravam utilizar lengos coloridos para disfarcar a falta de cabelo e
também para ndo chocar as pessoas que as viam.

De acordo com Oliveira (1995), na adolescéncia a aparéncia fisica € muito importante
e a existéncia de uma doenca provoca a necessidade de aceitacdo de uma imagem do corpo
alterada. Nesta fase, j& ocorrem alteracGes fisicas que geram mudangas na auto-imagem.
Muitas dificuldades podem ser enfrentadas pelo adolescente com cancer, uma vez que 0S
efeitos colaterais da quimioterapia acabam por torna-los mais diferentes ainda em relacéo as
outras pessoas, 0 que pode gerar sentimentos de angustia e podem leva-los ao isolamento
(Menossi & Lima, 2000).

Identificou-se, também, que a maioria dos adolescentes ndo se sentia a vontade ao usar
a maéscara de protecdo, sentiam-se envergonhados, diferentes e discriminados. Também
relatavam que ficava dificil respirar, que era sufocante.

“Eu ndo gostei de sair usando mascara, ficou todo mundo me olhando, parecia que eu
tinha uma doenga contagiosa. Esses dias fui num campeonato de skate, e fui sem mascara
porqgue era na rua (paciente C)”.

As nauseas e vOmitos, a mucosite e a neutropenia sdo os efeitos colaterais do
tratamento medicamentoso que foram frequentemente referidos pelos adolescentes como 0s
piores a serem enfrentados. Alguns destes adolescentes do estudo relatavam, além disso, a

constante alteracédo de peso por causa das medicacoes.
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Convivendo com 0 medo e a incerteza: Relagdo com a morte

Nesta categoria, foram reunidos aspectos relacionados a vivéncia da progressao da
doenca, 0 medo da recidiva e 0 medo da morte. Um dos aspectos mais comentados pelos
adolescentes foi 0 medo das internacBes ndo planejadas, devido as intercorréncias. Estas
internacOes geralmente sdo decorrentes de complicacbes ndo esperadas, como infecgoes,
alteracdes no diagnostico e os casos de recidiva da doenca (Menossi & Lima, 2000).

A paciente D ja estava na fase de manutencdo do tratamento ha trés meses quando
precisou internar para investigar uma possivel recidiva da doenca, que se confirmou em
alguns dias. Sua familia mostrou-se desesperada, mas a menina pareceu tranqguila, ja
acostumada com a rotina hospitalar. Com o passar dos dias, a paciente D comecou a ficar
bastante entristecida, referindo saudades de casa, de sua cama e de seu computador,
permanecendo longos periodos no leito. Ela parecia assustada por causa das intercorréncias e
demonstrava muito medo, mas nunca falou diretamente sobre isto, indo a 6bito dias depois.
Sua morte foi inesperada tanto para seus familiares como para a equipe, pois eles sempre
deram muita esperanca, mesmo sendo uma recidiva.

A paciente E veio para este hospital para participar de um tratamento experimental,
pois sua doenga ndo reagira aos tratamentos convencionais, ou seja, era sua Ultima tentativa e,
ela e a familia estavam bastante apreensivas. Ela precisou ficar hospitalizada durante um
longo periodo, trés meses, devido a constantes intercorréncias, o que a fazia ficar muito
irritada com todos da equipe, pois ela tinha planos de conhecer a cidade. Quando ela percebeu
que a doenca estava vencendo a batalha, ela ficou muito ansiosa e com medo, solicitando
sempre seus pais para ficarem ao seu lado. Esta paciente também nunca quis conversar
explicitamente sobre o que estava acontecendo.

Kubler-Ross (1985) refere que todos 0s pacientes conservam a esperanca até a morte e
que esta serve de conforto em situacdes dificeis. Para o adolescente, 0 morrer impde uma
frustracdo. O paciente terminal vive um processo de luto antecipatorio, que segue uma
trajetéria como qualquer outro luto, envolvendo a angustia e a dor de separacdo das pessoas
amadas, processo este que, de alguma maneira, vai prepara-lo para o desengajamento ou a
dissolucdo dos lagos (Torres, 1999).

Em relacdo a tematica da morte, esta foi pouco mencionada nos atendimentos pelos
adolescentes. No geral, observou-se uma tendéncia para negar a gravidade da doenca e
eventual morte, provavelmente porgue, nesta fase da vida, para eles, de acordo com Torres
(1999), isto é inconcebivel, fazendo com que o adolescente projete-a para um futuro bem
distante, como uma defesa para a vulnerabilidade e a finitude. Deste modo, alguns
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adolescentes manifestaram o medo da morte, sentimento que emergiu quase sempre de modo
velado.

“Eu tenho medo de dormir de noite, fica tudo muito calmo... prefiro ficar conversando
e depois dormir de dia (paciente C)”.

“Ele chora quando estd em casa e esconde seus sintomas da mae para néo vir para o
hospital... e chora quando interna e quando a mae nao esta com ele, ai ele liga pedindo pra
ela ir (relato do irmé&o do paciente A)”.

Os familiares, diferentemente dos adolescentes, abordaram, diversas vezes, sobre o
tema da morte. Relatavam sentirem-se impotentes frente a doenca do filho, mantinham
esperanga na cura, mas ao mesmo tempo, pensavam na possibilidade de morte do mesmo.
Eles, em sua maioria, relatavam que consideravam injusto uma pessoa tdo jovem morrer, sem
ter tempo de se realizar na vida. Também, questionavam sua propria sobrevivéncia, mesmo
com outros filhos que precisavam de apoio e cuidado.

Inevitavelmente, pelas frequentes idas ao hospital, pacientes e familiares acabam
criando lacos de amizade, trocando informacdes e experiéncias, fantasias e temores. Esses
pacientes e familiares acabam, também, se defrontando com a morte de outros pacientes, que,
de acordo com Menossi e Lima (2000), despertam pensamentos e sentimentos que
transformam a morte em possibilidade mais concreta na vida desses pacientes. A noticia da
morte de algum colega da unidade sempre mobilizava sentimentos nos outros familiares.

Alguns pacientes seriamente doentes pressentem sua propria morte, ndo sé por se
sentirem doentes (muita dor e dificuldade respiratdria), mas também por sentirem a angustia
naqueles a sua volta. Para alguns, a morte é um alivio para a dor e sofrimento de suas doencas
(Chiattone, 1996).

A equipe que tratava do paciente A, em sua Ultima internacdo, constatou que mais
nada podia ser feito, que o tratamento ndo havia tido o efeito esperado e, informou aos
familiares. Mesmo o adolescente doente ndo sendo informado de sua real situagéo, ele
demonstrava saber e aceitava. Durante seus Ultimos dias, procurou cuidar de sua familia,
solicitando ajuda do servico de psicologia para que 0s preparasse.

A paciente B fez uma escolha dificil, mas que ela considerava a melhor para si.
Decidiu-se por um tratamento paliativo para poder aproveitar seus ultimos meses em casa
com a familia ao invés de permanecer hospitalizada e tentar outro tratamento, bastante
doloroso e incerto. Suas internacdes sempre foram muito longas, com muitas intercorréncias.
Ela parecia cansada de tanto sofrimento, de tanto lutar em vdo. Em casa, pode comemorar seu
aniversario com uma festa com todos seus familiares e amigos. Logo que a festa terminou, ela

pediu para ir ao hospital, pois ndo estava passando bem. No outro dia, ela foi a dbito. Sua
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mae, a0 mesmo tempo em que demonstrava sua imensa tristeza pela perda da filha, também
relatava que a filha havia realizado muitas coisas que tinha sonhado no dia anterior em sua
festa, e que, de certa forma, ela ja estava preparada para morrer.

Constatou-se um sentimento de esperanca até os Ultimos momentos de vida nestas
duas familias (paciente A e paciente B). Mesmo sabendo que mais nada podia ser feito a ndo
ser esperar pela morte, os familiares apresentaram um forte sentimento de esperanca,
manifestado por eles na espera de um possivel milagre.

Conforme Chiatonne (1996), a esperanga mostra-se muito presente nas relacdes entre
criangas/adolescentes e seus familiares, pois é através dela que a familia busca a forca
psiquica necessaria para enfrentar a situacdo de doenca e iminéncia de morte. Ela também
ressalta que a esperanca € diferente da negacao, pois ndo interfere no ajustamento ao processo

da doenca e é compativel com a aceitacéo da realidade.
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CAPITULO 11l
CONSIDERAGCOES FINAIS

O objetivo deste estudo era descrever a experiéncia de adolescentes com cancer e de
seus familiares, durante o tratamento da doenca em hospital geral. Participaram deste estudo
seis adolescentes e suas familias. A analise e discussdo dos casos clinicos aqui apresentados
evidenciaram a importancia de investigar-se a perspectiva do adolescente e de sua familia em
relacdo a vivéncia da doenca e tratamento. Observou-se que a doenca traz profundas
mudancas na vida destes adolescentes e familiares e que, portanto, é necessario que eles
possam ter um espago para comunicar suas vivéncias.

No atendimento psicolégico hospitalar realizado com pacientes adolescentes com
leucemia observou-se a presenca de sentimentos, reacOes e desejos muito particulares. Isto
porgue o adolescente ja passa por instabilidades, insegurancas e perdas inerentes do processo
de adolescer. O impacto do diagndstico provoca, desta forma, uma nova crise, despertando
sentimentos de ansiedade, raiva e medo, além de estados depressivos. Estes sentimentos sdo
reforgados pela sensacdo de ameaga de morte, motivada pelo estigma do cancer.

Comprovou-se, mais uma vez, que o esclarecimento, junto com informagdes sobre a
doenca e tratamento, permite maior tranquilidade ao adolescente e familia, na medida em que
desperta um sentimento de controle do processo de adoecer, possibilitando, assim, uma maior
adeséo ao tratamento e uma melhor aceitacdo da doenca (Romano, 1999; Ismael, 2005).

Em relagéo aos pais, foi importante observar que eles dedicavam-se por inteiro aos
filhos doentes, muitas vezes, deixando de lado suas proprias vidas, como trabalho, casa,
outros filhos e companheiros. Estes pais constantemente demonstraram sentimentos de
impoténcia frente a doenca do filho, mas, apesar da agonia, permaneciam fortes juntos ao
filho. Os adolescentes, por sua vez, sentiam-se responsaveis pela desestruturacdo familiar e
sofrimento que causavam.

Outro aspecto interessante destacado foi em relacdo as mudancas e restricdes
decorrentes da doenca e tratamento. Inimeras sdo as alteracfes que o adolescente precisa
enfrentar e se adaptar, como as restricbes alimentares, a auséncia escolar, a desfiguragéo
fisica, a perda de liberdade e controle sobre sua vida. Muitos estudos foram realizados com
esta tematica, mas ndo necessariamente com esta populacdo, que reage a tudo isto de uma
forma bastante singular.

A andlise dos casos também revelou como é dificil para os adolescentes se verem

privados do seu mundo anterior a doenca, principalmente pelo fato das internacdes
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hospitalares serem muito longas e interromperem sua rotina de vida. Ao ser hospitalizado, o
adolescente sofre com a despersonalizacdo, com a perda de liberdade, com o desconforto e
dor fisica, e com a incerteza da morte.

Os adolescentes destacaram ndo haver um espaco especifico para eles na unidade, o
que os fazia sentir muitas saudades de casa e de seus objetos pessoais. Deste modo, apurou-se
que seria importante a unidade de internacdo se adaptar mais a realidade do adolescente, de
forma que pudesse amenizar o sofrimento deles, com atividades e locais que interessassem 0s
mesmos.

Uma outra questdo analisada foi em relacdo a alteracdo na auto-imagem destes
adolescentes. Nesta fase, ja ocorrem modificacbes fisicas e psicologicas que provocam
alteracdes na auto-imagem, que, adicionadas as modificacbes ocasionadas pela doenca e
tratamento, geram mais dificuldades e sentimentos de angustia, inseguranca e desvalorizagéo,
na medida em que se sentem diferentes dos outros. Uma reacdo comum que foi bastante
observada nos casos analisados, em decorréncia da alteragdo da auto-imagem, foi o
isolamento, por medo de néo ser aceito socialmente.

Com relacdo a temética da morte, esta foi pouco mencionada pelos adolescentes
doentes. Apesar deles ndo falarem abertamente sobre a possibilidade de morrer, expressavam
medo e ansiedade diante de intercorréncias, recidivas, ou até mesmo do siléncio e escuro de
algumas salas. Esta questdo pode ser explicada pelo fato de que morrer na adolescéncia é
muito frustrante e inconcebivel, portanto, precisa ser negada. Com seus familiares, esta
tematica foi bastante abordada e pensada, da mesma forma que, também, foi mencionado um
sentimento de esperanca presente durante todo o tratamento.

Nos quatro ébitos que foram presenciados, constatou-se nos adolescentes doentes um
sentimento de aceitacdo da morte, mesmo que esta questdo ndo tenha sido refletida
explicitamente com os familiares ou pessoal da equipe. Foi possivel perceber que eles
aparentavam cansaco de tanto lutar e, apesar de ainda apresentarem medo de morrer, viam, na
morte, o alivio para a dor e sofrimento.

O psicélogo atuante nessa area tem como objetivo manter o bem-estar psicologico do
paciente, identificando e compreendendo 0s aspectos emocionais que interferem na sua sadde.
Também visa prevenir e reduzir os sintomas emocionais e fisicos causados pela doenca e
tratamento, além de habilitar o paciente a confrontar-se com o diagndstico e com as
dificuldades do tratamento, ajudando-o a desenvolver estratégias adaptativas para enfrentar as
situacOes (Venancio, 2004).

Este estudo espera contribuir para o esclarecimento de como esses jovens vivem 0

fendmeno da adolescéncia, sendo portadores de uma doenca grave como o cancer. Essa
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compreensdo pode colaborar de alguma forma, para que futuros estudos ou programas sejam
realizados, pois os resultados apontaram para a necessidade de continuidade de estudos sobre
adolescer com cancer, na perspectiva da psicologia. Enfatiza-se, ainda, a necessidade de apoio
psicolégico nos distintos periodos da evolucdo da doenga, principalmente para 0s
adolescentes, nos quais as exigéncias de adaptacdo proprias deste periodo evolutivo podem

ser acentuadas pela presenca de uma doenca grave como o cancer.
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