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A vida apo6s o cancer infantojuvenil: experiéncias dos sobreviventes

Life after childhood cancer: experiences of the survivors
La vida después de cdancer infanto-juvenil: experiencias de sobrevivientes

Maria Carolina Ortiz Whitaker', Lucila Castanheira Nascimento!,
Regina Szylit Bousso", Regina Aparecida Garcia de Lima'

"Universidade de Sdo Paulo, Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto,
Programa de Pés-Graduacdo em Enfermagem em Sadde Publica. Ribeirao Preto-SP, Brasil.
"Universidade de Sao Paulo, Escola de Enfermagem,

Departamento de Enfermagem Materno-Infantil e Psiquidtrica. Sdo Paulo-SP, Brasil.

Submissao: 18-07-2012  Aprovacao: 17-10-2013

RESUMO

Os efeitos tardios do tratamento do cancer em criangas, adolescentes e adultos jovens podem ser de ordem fisica, social e
emocional, com consequéncias na qualidade de vida. Por meio de um estudo etnografico, buscamos identificar as repercussoes
dos efeitos tardios do tratamento na qualidade de vida dos sobreviventes do cancer infantojuvenil. Vinte e um sobreviventes
participaram do estudo, com idades entre 10 e 29 anos. A coleta de dados foi realizada mediante entrevistas e observacao,
complementada por dados clinicos dos prontudrios. Os dados analisados formaram dois eixos de discussao: a experiéncia de
viver com os efeitos tardios e a satisfacio com a vida. A experiéncia revelada pelas criangas, adolescentes e adultos jovens,
sobreviventes do cancer, mostrou que eles sentem as repercussoes dos efeitos tardios nas suas vidas. A intensidade desses
efeitos variou de acordo com a faixa etaria, com o contexto sociocultural, apoio dos servicos de satde e dos familiares.
Descritores: Neoplasias; Sobreviventes; Qualidade de Vida; Enfermagem Pediatrica.

ABSTRACT

Late effects of cancer treatment in children, adolescents and young adults may be physical, social, and emotional, with effects
on their quality of life. Through an ethnographic study, we sought to identify the impact on survivors’ quality of life caused by
late effects of treatment of childhood cancer. Twenty-one survivors participated in the study with aged between 10 and 29 years.
Data were collected through interviews, observation, and clinical data from the medical charts. The data were analyzed around
two themes: the experience of living with the late effects and life satisfaction. The experience revealed by children, adolescents
and young adults, survivors of cancer, showed that they feel the impact of late effects in their lives. The intensity of these effects
varied according to age groups, socio-cultural context, support health service and their families.

Key words: Neoplasms; Survivors; Quality of Life; Pediatric Nursing

RESUMEN

Los efectos tardios del tratamiento del cancer en nifios, adolescentes y adultos jovenes puede ser fisica, social, emocional y
afectan la calidad de su vida. A través de un estudio etnografico, hemos tratado de identificar el impacto en la calidad de vida
de los sobrevivientes causada por los efectos tardios del tratamiento. Veintitin sobrevivientes participaron en el estudio, con
edades comprendidas entre los 10 y 29 anos. La recoleccién de datos se realiz6 mediante entrevista, la observacion y datos
clinicos. Los datos analizados fueron organizados alrededor de dos temdticas: a la experiencia de vivir con los efectos tardios y
la satisfaccion con la vida. La experiencia revela a los nifios, adolescentes y adultos jovenes, sobrevivientes de cancer, mostré
que se sienten el impacto de los efectos tardios de su vida. La intensidad de los efectos ha variado segun los grupos de edad,
contexto socio-cultural, el apoyo de los servicios de salud y sus familias.

Palabras clave: Neoplasmas; Sobrevivientes; Calidad de Vida; Enfermeria Pediatrica.
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INTRODUCAO

Dentre as doencas cronicas infantojuvenis, o cancer se
destaca pelas repercussdes na vida da crianca, adolescente
e sua familia". Considerando que o percentual dos tumores
infantojuvenis nos Registros de Cancer de Base Populacional
(RCBP) brasileiros seja, aproximadamente, de 3%, depreende-
-se que esses tumores corresponderdo a valores aproximados
a 11.530 casos novos de cancer por ano em criangas e adoles-
centes até 19 anos de idade, no biénio 2012/2013?.

O tratamento oncolégico em criangas e adolescentes pode
produzir morbidade em longo prazo. Aproximadamente dois
tercos das criangas e adolescentes que terminaram o trata-
mento do cancer irdo apresentar algum tipo de efeito tardio e,
aproximadamente, um terco sera acometido por algum efeito
tardio de maior complexidade ou fatal, visto que o tratamento
do cancer, instituido durante a fase de crescimento e desen-
volvimento, expde o organismo a alteragdes que poderao se
manifestar varios anos apds o término da terapia®.

O cancer em criangas e adolescentes foi considerado fatal
ha algumas décadas. Hoje, pelo avanco no diagnostico e na
terapéutica, muitos sao considerados curados; mas os efeitos
adversos do tratamento podem comprometer a qualidade de
vida a curto, médio ou longo prazo. Dessa forma, o desa-
fio de conhecer a vida apés o tratamento tem mobilizado os
profissionais da area da satide na busca da compreensao das
repercussoes fisicas, psicossociais, existenciais e econdmicas
na qualidade de suas vidas®.

Diferentes maneiras tém sido utilizadas para conceitu-
ar e avaliar a qualidade de vida, pois o conceito é amplo e
complexo, abrangendo dimensoes biolégicas, psicossociais,
existenciais e ambientais®. O nimero de estudos que ava-
liam qualidade de vida na literatura é grande e muitos deles
tém utilizado escalas quantitativas que, apds uma somatoria,
indicam a qualidade de vida do sujeito. Essas escalas, apesar
de avaliarem de modo multidimensional a qualidade de vida,
pouco atingem o aspecto subjetivo da avaliacdo, ou seja, tém
limites para a compreensdo de valores, motivagdes e cren-
cas®. Assim, é relevante abordar a qualidade de vida de forma
interpretativa, partindo da experiéncia dos préprios sujeitos.

Buscando ampliar esta discussao, o presente estudo tem
por objetivo identificar, por meio da experiéncia de criancas,
adolescentes e adultos jovens sobreviventes ao cancer infan-
tojuvenil, as repercussoes dos efeitos tardios na qualidade de
suas vidas. Esse estudo justifica-se pela possibilidade de iden-
tificar, na experiéncia dos sobreviventes, aspectos que possam
ser inseridos no planejamento do cuidado em saude, parti-
cularmente no da enfermagem, que busquem minimizar os
efeitos a curto, médio e longo prazo.

PERCURSO METODOLOGICO

Ao considerarmos o objetivo desse estudo, valorizamos as
experiéncias de vida dos participantes, por entendermos que
as trajetorias da vida sdo permeadas pelos relacionamentos
pessoais, familiares, sociais, pelos valores culturais, simboli-
cos, crencas e pela identidade social dos sobreviventes. Dessa

forma, buscamos na antropologia o referencial para deline-
armos esse estudo, pois a mesma parte da premissa que o
homem é um ser biolégico e cultural, e que seu sistema é re-
sultante de simbolos, ideias e significados. Aplicada a 4rea da
saude, favorece a apreensdo da experiéncia da enfermidade,
nesse caso, as repercussoes na qualidade de vida apos o diag-
nostico e tratamento do cancer, e suas dimensoes culturais®.

Conhecer os valores culturais dos participantes e suas re-
des sociais é fundamental, pois esses indicam a descricao de
suas rotinas, valores, desejos e experiéncias de vida. Assim,
0 método etnogrifico mostrou-se adequado ao estudo, pois
este possibilita descrever aspectos da satde, da doenca e do
cuidado, no contexto dos comportamentos interpessoais, nas
relagdes sociais e culturais?.

Ao escolhermos a abordagem metodolégica qualitativa, o
namero de participantes foi definido no decorrer da pesquisa,
ou seja, a medida que obtivemos as experiéncias para analisar
a esséncia do fendmeno estudado.

A coleta de dados ocorreu de julho de 2009 a maio de
2010, no ambulatério de Hematologia Infantil do Hospital
das Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirao Preto da
Universidade de Sao Paulo (HCFMRP-USP). O hospital é refe-
réncia para pesquisa, diagndstico e tratamento de criancas e
adolescentes com cancer.

Em respeito a Resolugdo 196/96, do Conselho Nacional
de Saude®, tal projeto foi submetido a apreciacio do Co-
mité de Etica da instituicio onde foi realizado (protocolo
n°5335/2009). Para garantia do anonimato, respeitando as
orientacdes expressas nas diretrizes para pesquisas envolven-
do seres humanos, identificamos os sobreviventes por ordem
alfabética (Alberto, Bianca, Caio), conforme a sequéncia da
coleta de dados, atribuindo-lhes nomes ficticios. Todos os
participantes e / ou responsdveis assinaram o Termo de Con-
sentimento Livre e Esclarecido.

O grupo social selecionado para o estudo foi composto por
21 individuos que receberam o diagndstico de cancer durante
a infancia ou adolescéncia (0-18 anos) e mantinham acom-
panhamento no referido ambulatério, com intervalo maior
de cinco anos fora de terapia para o cancer. Esse periodo foi
escolhido por ser considerado um indicador de cura e sobre-
vivéncia®. Os participantes foram de ambos os sexos, maio-
res de sete anos, por caracterizar uma fase cujo pensamento
l6gico encontra-se desenvolvido para a comunicacdo verbal
de suas ideias"?.

Os dados foram coletados mediante a entrevista aberta,
com a questio norteadora: “Conte-me como tem sido sua
vida, passados esses anos apos o tratamento do cancer”. Para
complementagao e auxilio na compreensao dos dados, foram
associadas informagdes coletadas durante a observagao em
campo, momento no qual o pesquisador se incorporou ao
grupo e vivenciou a experiéncia dos participantes, além dos
dados clinicos dos prontudrios.

A anélise dos dados iniciou com a leitura do material em-
pirico, procurando construir um texto com os dados da entre-
vista, somados ao da observacao participante. Para a andlise
dos dados qualitativos, nos apoiamos no processo de regis-
trar, reunir e pensar. Esse é um processo de idas e vindas,
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em que as fases nao sao lineares ou ordenadas. Realizamos o
mapeamento dos dados, mantendo a sequéncia do contetdo,
organizando um texto para cada participante, construido pela
associacao da entrevista e do material da observacao partici-
pante. Apos a leitura detalhada e da compreensao do conte-
udo, foram destacadas as ideias norteadoras, por meio de um
marcador de textos, as quais foram reveladas por meio das
frases, palavras ou expressdes corporais (descritas na obser-
vacdo). Dessa forma, foi possivel realizar o reconhecimento
das informacoes em comum, e consequente codificacao dos
dados. Cada cédigo recebeu um titulo e a associacdo dos da-
dos sobre a mesma temdtica direcionou a construcao de dois
eixos para a discussao: a experiéncia de viver com os efeitos
tardios e satisfacdo com a vida.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Em relacdo a caracterizacao dos participantes, a maioria
(62%) apresentou idade inferior a 18 anos e mantinha vinculo
escolar. Apenas trés participantes nio finalizaram a escolari-
dade basica. A respeito dos dados clinicos, os diagnésticos
identificados foram diversos: as leucemias apareceram com
maior frequéncia, seguidas dos linfomas, tumores de sistema
nervoso central, dentre outros. O tempo fora de terapia, para
11 participantes, foi entre cinco e 10 anos e, para 10 deles, o
periodo foi superior a 10 anos.

As diferencas pessoais, como idade, escolaridade, convivio
social, contexto cultural, tipo de neoplasia e tratamento rece-
bido revelou particularidades vivenciadas pelos sobreviventes.
Entendemos que, sobreviver ao cancer infantojuvenil implica
as criancgas, adolescentes e adultos jovens o exercicio de vi-
ver com as repercussoes do diagnéstico e tratamento, em sua
rotina didria. Assim, ao abordarmos sobre a vida atual, anos
apos o tratamento de cancer, focalizando os diferentes con-
textos dos sobreviventes, encontramos diversas situacoes que
influenciaram as dimensdes subjetivas da qualidade de vida,
para n6s, entendida também como satisfacido com a vida.

A experiéncia de viver com os efeitos tardios

A percepcao de estar livre da doenca, mas ter a necessida-
de de manter os cuidados com a saude, seja pelo uso de re-
médios ou pelos retornos ao servico de satde, nao é facil para
o sobrevivente. Ha um confronto entre o nao se sentir doente
e a necessidade do acompanhamento médico ao longo da
vida. A certeza da auséncia da doenca ha anos é ameacada a
cada realizacdo de exame e mesmo ao longo dos anos, apos
a transigao do estar doente ao estar livre da doenga, os cuida-
dos com a saude permanecem, evidenciando o continuum do
tratamento do cancer:

Vir aqui é ruim... Temos que esperar até a tarde para saber
se estd tudo bem. A espera pelo resultado do exame e pela
consulta médica parece ser muito longa (Nddia, 15 anos).

Da um frio na barriga para saber o que os médicos vao
falar. Da medo, para saber se estd tudo bem. Eu ndo gosto
de vir aqui e tirar sangue... E muito ruim (Ivo, 10 anos).

A vida apos o cancer infantojuvenil: experiéncias dos sobreviventes

Resgatar a vida, ou dar sequéncia a ela apds o céancer, re-
mete as criangas, os adolescentes e os adultos jovens a neces-
sidade de realizar adaptacdes no seu cotidiano e aprender a
viver com elas. Sequelas decorrentes do tratamento sio rela-
tadas pelos participantes e associadas as repercussoes fisicas
e sociais em suas vidas, como na realizacdo das atividades de
trabalho e lazer, as quais, culturalmente, representam inde-
pendéncia, diversio e socializaco:

A quimioterapia extravasou. Isso me marcou muito, porque
deixou sequela na minha mao e brago. Passei por vdrias
cirurgias, fiz enxerto... Nao resolveu. Tenho dificuldades,
porque trabalho com confeccdo de sapatos. Nao consigo
mexer o punho, fico forcando e no final do dia... Déi...
Mas preciso trabalhar (Diego, 21 anos).

Eu ndo posso usar fone de ouvido, porque eu sé escuto
desse ouvido [ouvido direito] e se eu perder esse ouvido
[direito] dai, ¢! [levanta maos para cima, sinalizando nao
saber], jé era... Eu tenho que cuidar do meu ouvido, nado
posso ouvir musica alta, esses fones de ouvido pequenos
nem pensar, sé6 posso ouvir musica de aparelho de som
grande, sem fone de ouvido, também nao posso ficar ou-
vindo musica alta. Todo mundo [amigos] tem mp3 ou mp4
e escuta fone no ouvido, eu nao posso (Bianca, 11 anos).

A convivéncia social e a experiéncia cultural direcionam
0s comportamentos de uma sociedade. Assim, a qualidade de
vida dos sobreviventes ¢ afetada pela dificuldade em realizar
as atividades diarias. Porém, a adaptacdo, ao longo dos anos,
a convivéncia com o efeito tardio supera a dificuldade e in-
sere o sobrevivente em suas relacdes de trabalho e sociais!™.

Entre os efeitos tardios, a alteracao na autoimagem, devido
a presenca de cicatriz, alopecia e baixa estatura, também fa-
zem parte das repercussoes do cancer e seu tratamento, como
percebido nos depoimentos abaixo:

Eu tenho essa cicatriz aqui na cabeca [vira e mostra cicatriz
em regido occipital de aproximadamente 12 cm]. Meu ca-
belo nunca mais cresceu. Nao dd nem para esconder essa
cicatriz. Vocé viu como tenho pouco cabelo, é sé aqui na
frente, um pouquinho no meio e ainda bem ralinho. E feio!
Ficam falando... (Karen, 22 anos).

Eu sou muito criticado pelos meus amigos, porque eles ti-
ram sarro do meu problema, me chamam de franguinho,
miudinho, pequeno. Ja fiz academia, mas ndo resolve. Sou
pequeno e magro. Nao consigo arrumar namorada (Caio,
25 anos).

Cada sociedade determina atributos que definem como o
homem deve ser, tanto no sentido moral e intelectual quanto
fisico, mantendo essa gama de atributos gerais, com pequenas
alteracoes, a depender do grupo, classe ou categoria social.
Na sociedade ocidental contemporanea, o corpo passou a ser
visto como um artefato de presenca que ostenta a identidade
dos sujeitos. A aparéncia corporal, além de ser uma presenca
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inscrita no biolégico do corpo, carrega consigo significados
que sao culturalmente construidos!?.

O descontentamento com a autoimagem é relacionado,
pelos participantes, as dificuldades de relacionamento social
e amoroso. Nao se sentir incluido no grupo social ao qual
pertence gera insatisfacdo e, assim, a qualidade de vida fica
comprometida, no que se refere ao aspecto da insercdo social
e satisfacdo pessoal, pois estar emocionalmente insatisfeito e
inseguro com suas relacoes sociais traz repercussoes na vida do
sobrevivente. Essas repercussdes também foram detectadas em
outros estudos com sobreviventes ao cancer infantojuvenil?,

Dificuldades para o aprendizado e para o desempenho de
atividades escolares foram relatadas pelos participantes que
tiveram diagnostico de tumor de sistema nervoso central ou
receberam altas doses de radioterapia intracraniana:

Nao terminei meus estudos, estou no terceiro colegial,
esse ano eu ndo dei conta de terminar, entdo eu parei.
Tive muita dificuldade, ndo conseguia acompanhar, entao
resolvi parar (Eder, 17 anos).

Terminei o colegial porque minha mae me obrigou ir a
escola. Terminei com vinte e trés anos. Eu ndo consegui
aprender. Era muito ruim ir a escola, eu sé voltei a estudar
e terminei o colegial porque minha mae voltou a estudar e
ia junto comigo, estava na mesma classe (Caio, 25 anos).

Eu ndo consigo aprender ndo, as coisas ndo entram na mi-
nha cabeca, é muito dificil estudar... (Tatiana, 15 anos).

O comprometimento do sistema nervoso central, seja pela
localizagdo de tumor ou pelo tratamento, acarreta limitagoes
e deficiéncia no que se refere a memoria, velocidade de
processamento do pensamento, integracdo visual e motora,
atencao e concentragdo. Tais impedimentos podem afetar o
desempenho escolar, a aprendizagem e a fungao social™.

A satisfacao com a vida

Neste estudo, ao considerarmos a experiéncia dos partici-
pantes, percebemos que os efeitos tardios, fisicos, sociais e emo-
cionais estao interligados, e a percepcao ou valores atribuidos as
repercussdes do tratamento sao modificados, juntamente com
as fases do ciclo vital dos sobreviventes, ou seja, a experiéncia
dos efeitos tardios é dinamica e varia, para cada individuo, se-
gundo seu contexto pessoal e social. Assim, a qualidade de vida
esta relacionada a capacidade do sobrevivente em viver com
as adaptagoes necessarias ao longo dos anos e ao grau de satis-
facdo com as escolhas feitas em relagao as oportunidades que
surgem no decorrer de sua vida e de suas expectativas.

Partindo dessa prerrogativa, estar satisfeito com a vida,
para o sobrevivente ao cancer infantojuvenil, ndo depende
somente de estar adaptado as sequelas do tratamento, mas
sim, de como pensam ou avaliam o que é estar satisfeito com
avida. A percepcao da qualidade de vida satisfatéria, relatada
pelos participantes do estudo, diz respeito a identificacao de
uma vida normal, com rotinas semelhantes as de outras pes-
soas sem historico da doenca. No contexto da cronicidade,

a normalidade estabelece uma rotina de vida mais proxima
possivel a de pessoas sem a histéria da enfermidade”>.

Ter boa qualidade de vida remete a capacidade de realizar
coisas normais. Assim, atividades que compdem a rotina dia-
ria, como os afazeres domésticos, frequentar escola, realizar
atividades extracurriculares, atividades fisicas e trabalhar, re-
portam a boa qualidade de vida. O distanciamento do meio
hospitalar, os apoios sociais e a rotina sem o tratamento é
vivido pelos sobreviventes como nova oportunidade em suas
vidas“®- Para as criancas, brincar, ir a escola, passear e con-
viver com os amigos sao atividades, mesmo com adaptacoes
as sequelas do tratamento, consideradas boas e normais. Para
os adolescentes e adultos jovens, atividades, tais como: fre-
quentar a escola, a faculdade, a igreja e o trabalho; namorar e
interagir com amigos, compdem as suas vidas:

Eu gosto da escola, eu gosto do recreio, da educacao fisi-
ca. Eu gosto de correr, brincar com meus colegas. Mas eu
também gosto das licées, dos trabalhos... (Ivo, 10 anos).

Estar com os amigos, conversar, dar risadas é muito bom.
Na escola eu faco tudo isso, além de aprender... (Odete,
15 anos).

Faco balé, computacao e inglés, agora eu estou de férias.

Minha mae fala que é importante aprender... Eu vou, eu
gosto... (Bianca, 11 anos).

Duas vezes na semana vou ao inglés. Faz trés anos que
estou no inglés... Eu gosto de praticar esporte, natagao, fu-
tebol, ténis, vélei... da para brincar... entdo, todos os dias
a tarde eu fago isso com meus amigos (Vinicius, 14 anos).

Entre as atividades didrias, o trabalho foi considerado uma
dimensao importante da qualidade de vida, para promover sa-
tisfacao pessoal, ter independéncia dos pais e planejar o futuro:

As 17h horas eu entro no servico e trabalho até as 23 horas.
E muito bom ter meu dinheiro, ndo precisar ficar pedindo
para pai e mae. Esse é meu terceiro trabalho, quando eu
completar 16 anos vou sair desse emprego e irei trabalhar
em uma autoescola, vou ganhar mais (Odete, 15 anos).

“Eu trabalho em uma loja como vendedora, sou registrada,
estou nesse trabalho hd sete meses. Antes eu trabalhei em
uma padaria... trabalhar é muito bom, tenho minhas coi-
sas, conheco pessoas...” (Sabrina, 18 anos).

O trabalho possibilita a aquisicao de recursos financeiros,
sendo reconhecido como favorecedor do desenvolvimento
pessoal, da autossuficiéncia (independéncia/autonomia), do
bem estar fisico, mental e social®. Dessa forma, quem esta
apto para trabalhar é visto como uma pessoa normal, apto
para a vida. Estar trabalhando é um atributo essencial para
que a pessoa participe de sua rede de sociabilidade; nesse
caso, estar bem de satide e com aptidao para o trabalho tam-
bém afirma a superacdo da enfermidade™.
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A convivéncia com os amigos, com namoradas(os), as brin-
cadeiras, os passeios, os momentos de lazer e diversao foram
relatados como algo importante:

Minha vida é a musica, eu tenho uma banda. Na minha
banda toca minha namorada, meu irm3o e a namorada
dele. Essa é minha paixao, eu me divirto e distraio, eu nao
vou parar de tocar, até esqueco a sequela [extravasamento
quimioterapia em mao]j... (Diego, 21 anos).

A coisa que mais gosto de fazer é soltar pipa, brincar na
rua de pique—esconde com meus amigos e jogar video
game (Ivo, 10 anos).

As relacdes de amizade e namoro dos adolescentes carac-
terizam-se como sendo uma fase de transicao da dependéncia
social familiar para a conquista da autonomia psicolégica e
emocional. Nesse periodo, eles constroem lacos com amigos
ou parceiros que irdo possibilitar seguranca emocional para
o distanciamento das relacoes parentais. Essas interacoes es-
tao relacionadas a capacidade de construir e manter relacoes
intimas, que se constituem em um dos principais critérios de
satide mental e de satisfacao interpessoal”.

Para as criancas, a brincadeira contribui para o seu processo
de socializacao, oferecendo-lhes oportunidades de realizar ati-
vidades coletivas livremente, além de ter efeitos positivos sobre
o processo de aprendizagem, estimular o desenvolvimento de
habilidades basicas e a aquisicao de novos conhecimentos. As
brincadeiras sdo fontes de estimulo ao desenvolvimento cogni-
tivo, social e afetivo da crianca e também uma forma de autoex-
pressao’®. Assim, o lazer, a diversao, as brincadeiras, o namoro
fazem parte da vida desses participantes; sentir-se incluido e
satisfeito indica uma boa qualidade de vida.

As atividades apontadas como parte da vida, sem a presen-
ca da doenca, expressam indicios de valores, cultura e habi-
tos, os quais influenciam a vida dos sobreviventes e repercu-
tem em seus sonhos, planos e expectativas:

Quando eu crescer, quero ser médica. Trabalhar aqui no
hospital. E quero cuidar de todo mundo, mas ndo quero
puncionar veia... Porque é muito ruim... Aquela agulha fu-
rando... Vou trabalhar aqui (Bianca, 11 anos).

Meu sonho € ser bombeiro, ajudar quem precisa. Quero
salvar vidas (Eder, 17 anos).

Os participantes referiram o desejo de ajudar pessoas sal-
vando vidas. Esse fato pode estar associado as suas histérias
de vida e a repercussao positiva do tratamento e dos profissio-
nais de satde em suas existéncias.

Sonhos de constituir familia, casar e ter filhos, ter uma vida
como qualquer outra pessoa, sem o passado da doenca, tam-
bém fizeram parte das expectativas dos participantes, como
ja mencionado:

Meu sonho... Ah! é casar, ter filhos. Vocé vai ver, eu vou
conseguir... Minha mae acha que nao (Karen, 22 anos).

A vida apos o cancer infantojuvenil: experiéncias dos sobreviventes

Meu sonho é arrumar um emprego, trabalhar, voltar a estu-
dar e ajudar minha mae (Eder, 17 anos).

Apesar de estarem confiantes de que a histéria da enfer-
midade faz parte do passado e a vida é conduzida sem a pre-
senca do cancer, davidas, medo e incertezas sdo relatados
pelos sobreviventes quanto ao seu estado de satde. A sobre-
vivéncia ao cancer é uma vivéncia ambigua, na qual a alegria
por ter superado a doenca é constantemente ameacada pelas
incertezas e medos quanto ao futuro. Duvidas referentes a
possibilidade de engravidar, ter filhos e como sera a satide dos
mesmos foram relatadas pelas participantes:

Eu nao sei se vou poder ter filhos. Fu e meu marido que-
remos filhos daqui alguns anos, mas serd que posso en-
gravidar? Porque tive cdncer! Como vai ser meus filhos?
Eu preciso perguntar para os médicos... Preciso tirar essa
duvida, porque eu nao sei (Sabrina, 18 anos).

Oferecer informagdes claras aos sobreviventes, a medida
que suas duvidas forem surgindo, é fundamental para minimi-
zar conflitos e sentimentos de incerteza ou comportamentos
de inseguranga“?.

Reconhecemos que a evolucao do tratamento do cancer na
infancia proporcionou melhora na taxa de sobrevivéncia de
criancas e adolescentes com cancer. No entanto, a terapéutica
associada as consequéncias fisicas, psicoldgicas e sociais e,
consequente efeitos a longo prazo, trouxeram repercussoes
na vida educacional e profissional, nas interagdes afetivas e
emocionais dos sobreviventes.

Os resultados deste estudo nos indicam que, o enfermei-
ro, enquanto responsavel pela organizacio, planejamento e
execucao da assisténcia, precisa garantir apoio e cuidado aos
sobreviventes, para que eles alcancem o maximo de seu po-
tencial fisico, social e psicoldgico. Para isso, é preciso que
reconhecam as necessidades de cada sobrevivente, de acordo
com seu diagnéstico, tipo de tratamento e possiveis efeitos
imediatos, mediatos e tardios??. Tais acbes devem contem-
plar o atendimento clinico e o aconselhamento para aspec-
tos da vida didria como aqueles relacionados as demandas
educacionais e do mundo do trabalho. Outra dimensao a ser
incluida no processo de acompanhamento desta clientela diz
respeito aos relacionamentos afetivos amorosos, aos riscos de
infertilidade e a constituicdo de uma vida a dois. Ainda, no
campo da educacdo permanente, é necessdria a criacao e di-
vulgacao de programas educacionais para a equipe de enfer-
magem sobre cuidados especificos a essa clientela, incluindo
a elaboracao de guias de boas praticas.

CONSIDERACOES FINAIS

Os sobreviventes convivem com a tenuidade de estar livre
da doenca e com os riscos de complicacdes ou sequelas. E
importante ressaltar que, sobreviver a doenca, nao significa
unicamente a cura fisica; dafi a necessidade de reconhecermos
que o sucesso do tratamento transcende a esfera biolégica, es-
tendendo-se para a dimensao existencial, que inclui inGimeras
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esferas do existir humano. A integracdo social, trabalho e la-
zer sdo eixos orientadores para a avaliacao de boa qualidade
de vida dos sobreviventes ao cancer infantojuvenil, permitin-
do visdo otimista do futuro. Como outros estudos, os resulta-
dos do presente estudo também revelam insatisfagoes com a
vida, devido as alteracoes de autoimagem e dificuldades de
integragao social, como aquelas relacionadas aos vinculos de
amizade, aprendizado e trabalho.

Observamos que a satisfacido com a vida ou com a quali-
dade de vida apresenta estreita relacio com contexto socioe-
condmico e cultural dos participantes do estudo e esta sujeita
a re-significacbes ao longo do tempo. Assim, a avaliacido de
qualidade de vida depende das metas pessoais, dos valores
culturais e crengas vividas pelos sobreviventes. Partindo des-
se pressuposto, é importante que os profissionais de satde
reconhecam as necessidades apresentadas pelos sobreviven-
tes, a medida que, é pela significacao das repercussdes pos-
-tratamento a curto, médio e longo prazo, que as demandas
por auxilio e cuidados serdao concretizadas. Desta forma, é

necessario que os profissionais de satide organizem os ser-
vigos para acolher e continuar dando apoio as necessidades
fisica, social e emocional dos sobreviventes.

O estudo permitiu refletir sobre a centralidade da experién-
cia da sobrevivéncia ao cancer infantojuvenil e pode indicar
algumas atividades préticas como a criagdo de um programa
de atendimento multiprofissional ao sobrevivente ao cancer
na infancia. Nesse programa, deve ser priorizado o registro
com o histérico da doenga e do tratamento e as principais
orientagdes para atengao e vigilancia em satde, de modo a
alertar para a detecgao de efeitos tardios a médio e longo pra-
z0, e para as segundas neoplasias. E necessario promover o
acompanhamento individualizado para o sobrevivente e fami-
liares; oferecer esclarecimento frente as demandas de davidas
e de ansiedades; estimular o sobrevivente a dar continuidade
aos estudos; apoiar e orientar para as opgoes profissionais,
conforme as possibilidades pessoais de cada um; estabelecer
comunicacao com as unidades de atencao primaria a saude,
para orientar e auxiliar na atencao ao cuidado do sobrevivente.
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