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Rhyquelle Rhibna Neris' ABSTRACT
The aim of this study is to analyze and critically reflect on childhood cancer survival,
including conceptual aspects, repercussions, survival care, and challenges. This is a
theoretical and reflective study, based on the scientific literature on the subject and on
! Universidade de Sao Paulo, Escola de the researchers’ experience. Childhood cancer survival is conceptualized as the process of
Enfermagem de Ribeirio Preto, Programa living beyond the oncological diagnosis. A person is considered a cancer survivor from the
%e, Pés-graduagio Enfermagem em Saide diagnosis until the end of life and is at high risk of experiencing physical, psychosocial, and
dblica, Ribeirdo Preto, Sdo Paulo, Brasil. . R L K .
economic effects. Therefore, survival care shall minimize, as far as possible, these impacts
throughout life. Such care includes an action plan to track and treat the persistent effects
of therapy, preventing diseases and promoting healthy behaviors, not being restricted to
monitoring oncological recurrence. In the national setting, challenges persist, such as the
scarcity of policies to guide comprehensive, good quality, and coordinated survival care.
Despite these challenges, the nurse occupies a privileged position and is competent to
implement survival care and manage the effects related to cancer treatment.
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Sobrevivéncia ao cancer infantojuvenil: reflexdes emergentes a enfermagem em oncologia pediatrica

INTRODUCAO

O campo da oncologia pedidtrica mudou significati-
vamente nos Gltimos 40 anos. O tratamento do cincer
infantojuvenil é uma das grandes histérias de sucesso da
oncologia®. Por um periodo da histéria, esta foi consi-
derada uma doenga incurivel e os sobreviventes eram os
familiares do paciente que havia falecido. No entanto, como
resultado de melhorias na terapia oncoldgica, criancgas e
adolescentes passaram a viver por décadas apds o término
do tratamento®.

Estima-se um total de 65.850 sobreviventes de cancer
com idades de zero a 14 anos (criangas) € 47.760 sobrevi-
ventes de 15 a 19 anos (adolescentes) morando nos Estados
Unidos, em 1° de janeiro de 2019. Os sobreviventes de leu-
cemia representam, aproximadamente, um ter¢o de todos
os sobreviventes de cincer com menos de 20 anos. Dados
sobre o niimero de sobreviventes no Brasil e no mundo ainda
sd0 escassos™.

No entanto, este sucesso no incremento do numero de
sobreviventes tem um preco, com uma prevaléncia muito
alta de doengas crénicas nessa populagio, condigbes essas
conhecidas como efeitos tardios®. As criangas e adolescen-
tes que sobrevivem sio expostos a prolongados e intensivos
protocolos de tratamentos para eliminar o cincer infanto-
juvenil®. Mesmo na sobrevivéncia a longo prazo, os efeitos
tardios podem surgir 2 medida que amadurecem, afetando
seriamente o funcionamento na vida adulta®. Evidéncias
apontam que 60% dos sobreviventes adultos do cincer
infantojuvenil desenvolverdo pelo menos uma condigio
cronica e cerca de um tergo terd uma condigio grave com
risco de vida®.

Com a populagio de sobreviventes ao cincer infanto-
juvenil crescendo rapidamente, hd uma grande necessidade
de pesquisas que discutam as questdes de sobrevivéncia e
os efeitos potenciais dos tratamentos na vida de criangas e
adolescentes. Entretanto, essa é uma temdtica ainda pouco
debatida na literatura de enfermagem oncoldgica nacional,
com discussdes ainda incipientes e premente necessidade de
amplid-las, o que justifica a relevincia do presente estudo.
Adicionalmente, evidéncias na literatura mostram que os
profissionais de satde tendem a direcionar seus focos de
cuidados aos pacientes em tratamento ativo para o cincer®.
No entanto, é necessdrio pensar nos cuidados no periodo

pds-tratamento, visto que a sobrevivéncia ao cincer envolve
muito mais do que apenas estar vivo®.

Apresentar uma discussdo reflexiva a respeito de como a
sobrevivéncia aplicada no contexto do cincer infantojuvenil
¢ uma importante contribuicio para a prética da enferma-
gem em oncologia pedidtrica, por oferecer aos enfermeiros
novas possibilidades de fornecer orientagio, apoio e cuidados
para melhorar a condi¢do de ser sobrevivente dessa clien-
tela, com vistas ao alcance da sobrevivéncia bem-sucedida.
Assim, com base na literatura cientifica e na experiéncia
dos pesquisadores, este estudo tem como objetivo descrever
e analisar criticamente a sobrevivéncia ao cincer infantoju-
venil, incluindo aspectos conceituais, repercussoes, cuidados
de sobrevivéncia e desafios.

METODO

Este estudo tedrico-reflexivo foi baseado na litera-
tura relevante identificada por meio de buscas com as
seguintes palavras-chave: “sobrevivente/survivor”, “sobre-
vivéncia/survival”, “cincer/cancer”, “infincia/childhood” e
“enfermagem oncolégica/oncology nursing”. A busca foi
limitada a publicagdes nos idiomas inglés e portugués e,
para garantir uma compreensio histérica e atual do feno-
meno da sobrevivéncia ao cincer infantojuvenil, ndo foi
definido limite de tempo. As bases de dados pesquisadas
foram PubMed, CINAHL, SCOPUS, Web of Science e
Google Académico. Além disso, foram realizadas buscas
manuais com o objetivo de identificar referéncias publi-
cadas por prestigiosas sociedades e associagdes da drea
de oncologia, tais como: American Cancer Society (ACS),
National Coalition for Cancer Survivorship (NCCS) e
National Cancer Institute (NCI). As listas de referéncias
da literatura incluida foram também revisadas manual-
mente para identificar estudos nio recuperados nas bases
de dados consultadas.

RESULTADOS

Com base nos resultados da literatura capturada e ana-
lisada, elaborou-se um diagrama para auxiliar a elucidar os
componentes-chave da sobrevivéncia ao cincer infantoju-
venil (Figura 1), destacando-se os aspectos conceituais, as
repercussoes da sobrevivéncia e os seus cuidados.
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Figura 1 - Componentes-chave da sobrevivéncia ao cancer infantojuvenil — Ribeirdo Preto, SP, Brasil, 2020.

DEFININDO SOBREVIVENCIA NO CONTEXTO DO CANCER
INFANTOJUVENIL

Sobrevivéncia deriva do verbo sobreviver™; no dicion4-
rio, é definido como ato ou efeito de sobreviver, de conti-
nuar a viver ou a existir®. O termo sobrevivéncia apareceu
pela primeira vez na literatura médica na década de 1960,
nio vinculado 4 oncologia, mas as pessoas que sobrevi-
viam a0 infarto do miocirdio. Posteriormente, na década
de 1970, este conceito despontou na literatura relacionada
ao cancer!?, particularmente na oncologia pedidtrica®.
Apés o desenvolvimento de protocolos para o tratamento
do cincer infantojuvenil, os oncologistas pedidtricos desco-
briram que muitas crian¢as permaneciam em remissio por
periodos prolongados e que precisavam ser acompanhadas
no periodo pés-tratamento?. Este foi o inicio dos cuida-
dos de sobrevivéncia ao cincer infantojuvenil®?.

A sobrevivéncia ao cincer ganhou um novo signifi-
cado em 1985, com a publicagio do Dr. Fitzhugh Mullan
no New England Journal of Medicine, no qual este médico,
também na condi¢do de paciente com cancer, descreveu
suas reflexdes pessoais acerca da sobrevivéncia. Neste tra-
balho altamente referenciado em estudos relacionados 2
sobrevivéncia ao cancer™, Mullan dividiu a sobrevivéncia
em trés distintas “estacdes de sobrevivéncia”: sobrevivéncia
aguda, estendida e permanente. A primeira come¢a com
o diagnéstico do céncer e inclui o tratamento, no qual o
foco é remover e reduzir o cincer e os efeitos agudos do
tratamento. O medo e a ansiedade sdo constantes durante
esta fase. A fase seguinte é a estendida, que comega quando

o paciente completa o curso do tratamento primdrio ou
entra em remissio da doenca. Esta é a estagio da “obser-
vagio vigilante” com exames periédicos, na qual o medo da
recidiva é o sentimento predominante. Por dltimo, temos
a sobrevivéncia permanente, e que muito se aproxima da
“cura” descrita na literatura. No entanto, o conceito bini-
rio de “curado” e “ndo curado” é evitado por Mullan na
descri¢do da sobrevivéncia, uma vez que nio existe um
momento de cura, e sim uma evolug¢do para uma fase em
que a probabilidade de recidiva é suficientemente pequena e
o cancer pode ser considerado controlado®. Esta defini¢do
de Mullan evidencia que os sobreviventes experienciam
incertezas e precisam lidar com emogdes especificas nas
diferentes fases da sobrevivéncia ao cincer.

De forma alinhada ao conceito de sobrevivéncia de
Mullan, o NCCS definiu sobrevivéncia como sendo o
processo de viver depois do diagnéstico de cincer ™. Uma
pessoa se torna sobrevivente do cincer no momento que
recebe o diagnéstico e assim permanece até o final da
sua vida"?. A defini¢do foi ampliada para incluir fami-
liares, amigos e cuidadores destes individuos®®. Essa
perspectiva visa reconhecer a pessoa, e ndo apenas o
paciente, assim como as suas necessidades, e nio apenas
os seus tratamentos.

A experiéncia da sobrevivéncia ao cincer abrange uma
série de trajetérias que s6 terminam com a morte do sobre-
vivente®). Isso significa que a sobrevivéncia é um processo
continuo pelo resto da vida do sobrevivente. Isso é especial-
mente importante ao se considerar que cerca de 80% das
criangas e adolescentes viverdo anos além do diagnéstico
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do cincer infantojuvenil®. As trajetérias?

que podem ser
experienciadas por essas pessoas no curso da sobrevivéncia
ao cancer estdo descritas no Quadro 1. Embora a experiéncia
de um sobrevivente possa ter caracteristicas semelhantes a de
outro, €, até certo ponto, trajetérias em comum, este evento

¢ vivenciado de forma tnica por cada paciente.

Quadro 1 - Diferentes trajetérias da sobrevivéncia ao cancer —
Ribeirao Preto, SP, Brasil, 2020.

Viver sem cancer ap6s o tratamento pelo resto da vida

Viver sem cancer apds o tratamento por muitos anos, mas com uma
ou mais complicagdes tardias graves do tratamento

Viver sem cancer apds o tratamento por muitos anos, mas morrer
ap6s uma recidiva tardia

Viver sem cancer apds o tratamento do primeiro cancer, mas
desenvolver um segundo cancer

Viver com periodos intermitentes de doencga ativa que requer
tratamento

Viver com cancer continuamente, com ou sem tratamento, sem
periodo livre de doenga

Na literatura cientifica oncolégica, ainda tem havido
ampla discussio sobre o uso do termo sobrevivéncia, espe-
cificamente sobre quando de fato se inicia em situagdes
de cancer'?. Por um longo periodo, a palavra sobrevivén-
cia foi frequentemente usada em termos de tempo desde
o diagnéstico e medida em incrementos de cinco anos,
sem episédios de recidiva®?. No entanto, importantes
associagdes, tais como o NCCS e a ACS, adotaram a
defini¢do descrita por Mullan para conceituar a sobrevi-
véncia ao cincer™. Embora a defini¢do mais amplamente
aceita seja a de que sobrevivéncia se inicia no momento
do diagnéstico e continua ao longo da vida, essa falta de
defini¢do conceitual em relagio ao termo “sobrevivente do
cancer” é um desafio que pode dificultar a identificagio,
por parte dos profissionais de saide, de eventuais sobre-
viventes em seus servicos de saide, além de comprometer
o desenvolvimento de planos de cuidados que atendam
as suas necessidades.

A sobrevivéncia nio é uma Unica condi¢io, mas multiplas
condi¢tes™; ndo é um momento Unico ou fase especifica
ap6s o tratamento, mas uma sequéncia de eventos”. Com o
objetivo de compreender como o conceito de sobrevivéncia
¢ aplicado no contexto do cincer infantojuvenil, um estudo
identificou tal concepgio associada aos seguintes atributos:
1) percepgio individual da experiéncia do cincer infantoju-
venil; 2) experiéncia multifacetada devido as repercussées em
diferentes dimensdes da vida; 3) incerteza pela possibilidade
de recidiva da doenga; 4) novo normal apés o tratamento; 5)
necessidade de constante negociagio; 6) procura por infor-
magio constante, tomada de decisdo e busca por seus direitos
(advocacy); e 7) parcerias, tendo a familia como constante
fonte de apoio™.

EFEITOS DO TRATAMENTO NA SOBREVIVENCIA AO CANCER
INFANTOJUVENIL

No campo da oncologia, a oncologia pedidtrica foi a pre-
cursora na disseminagio do conhecimento sobre questdes de
sobrevivéncia relacionadas ao tratamento do cincer e seus
efeitos, em virtude da implementagio precoce de protocolos
de tratamento no combate ao cincer infantojuvenil na década
de 1970. A medida que o ntimero de sobreviventes aumentava,
os pesquisadores puderam estudar as relagdes entre aspectos
especificos da terapia e os seus efeitos’?. O tratamento do
cancer infantojuvenil envolve um conjunto Gnico de terapias
que podem levar a uma série de efeitos®. Esses efeitos resul-
tam da combinagio entre tratamentos cirdrgico, radioterdpico
e quimioterapico, e geralmente dependem de fatores como
idade do adoecido, grau da doenga, dose, programagio do
tratamento e parte do corpo exposta®!?.

Alteragoes fisicas podem ocorrer durante o desenvolvi-
mento, desde a infincia até a idade adulta, e sdo especial-
mente influenciadas por agentes que inibem o crescimento e
a diferenciagio dos tecidos, assim como por radiagio e certos
tipos especificos de drogas. As criangas, diferentemente dos
adultos, podem ser severamente afetadas por esses agentes e,
como foram os primeiros beneficidrios da terapia de modali-
dade combinada, foi possivel, desde cedo, conhecer os efeitos
ap6s o tratamento do cancer infantojuvenil®?.

Esses efeitos podem afetar todos os aspectos da vida do
sobrevivente e de seus familiares. A sobrevivéncia ao cincer
se caracteriza por ser experiéncia multifacetada, visto que
os efeitos colaterais do cincer e de seu tratamento podem
ocorrer antes, durante e muitos anos apés o diagnéstico,
tratamento e remissio™. Podem ainda ser categorizados
de virias maneiras, como efeitos permanentes ou tardios.
Os permanentes sio sequelas cronicas que persistem apds o
término do tratamento e podem incluir efeitos adversos fisi-
cos sintomiticos, como dor, fadiga e neuropatia. Os efeitos
tardios, dependendo das suas particularidades, podem surgir
meses ou anos apds o término do tratamento®. Estes ultimos
podem ser ainda diretamente observiveis, por exemplo, a
amputacio de um membro, ou funcionais, como o compro-
metimento cognitivo®@.

Além da fadiga, dor, neuropatia e comprometimento
cognitivo, criancas e adolescentes podem experienciar outros
efeitos fisicos, como a infertilidade, toxicidade cardiaca, insu-
ficiéncia renal, déficit de audic¢io, disfun¢des endderinas e
desenvolvimento de neoplasia secundaria™?”. Os dois efei-
tos fisicos tardios associados ao maior risco de mortalidade
prematura em sobreviventes ao cincer infantojuvenil sdo
a toxicidade cardiaca™ e o desenvolvimento de neoplasia
secund4ria®. O risco de cincer de mama em sobreviventes
ao céncer infantojuvenil aos 50 anos de idade é compari-
vel ao de mulheres portadoras de uma mutagio no gene
BRCA®. Criangas que foram expostas 4 quimioterapia com
antraciclina e/ou receberam radiagio em um campo que
inclui a 4rea do coragdo tém alto risco de toxicidade cardi-
aca®. O Quadro 2 sintetiza alguns dos efeitos tardios mais
comumente associados ao cincer infantojuvenil.
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Quadro 2 - Efeitos tardios do cancer infantojuvenil - Ribeirao
Preto, SP, Brasil, 2020.

Sistema Possiveis efeitos

Doenca valvular

Pericardite

Cardiacos Infarto do miocérdio

Insuficiéncia cardiaca congestiva

Morte stbita

Insuficiéncia ou falha renal

Renal
Hidronefrose

Retardo de crescimento

Doenga hipofisdria, tireoidiana e adrenal

Insuficiéncia ovariana ou testicular

Endécrino
Puberdade tardia

Infertilidade
Obesidade

Neurolégicos Dificuldades de aprendizagem

Tumores sélidos

Leucemia

Neoplasia secundaria -
Linfoma

Tumores cerebrais

Fadiga

Sintomas Dor

Neuropatia

O tratamento do céncer infantojuvenil tem o potencial
de afetar criangas e adolescentes sobreviventes nio apenas
de maneira fisica, mas também no dmbito psicossocial ao
longo do curso de suas vidas@V. Alguns efeitos emocionais
que podem afetar o sobrevivente incluem ansiedade, medo,
tristeza, depressio e incerteza®
tam uma série de consequéncias até muitos anos apds o
término do tratamento do cincer, como dificuldades de
aprendizagem, bem como para manuteng¢do de uma vida
ativa e independente, de interagir socialmente e estabelecer
amizades®??), Além disso, estdo mais vulneriveis ao desen-
volvimento de transtorno de estresse pds-traumatico®. O
medo da recidiva tumoral também é um efeito psicolégico
significativo na vida dos sobreviventes e de seus familiares®.

Além das sequelas fisicas e psicossociais da terapia con-
tra o cincer, os sobreviventes do cincer infantojuvenil tém
um risco elevado a longo prazo de enfrentar dificuldades
econdmicas, as quais podem ter consequéncias materiais,
psicolégicas e comportamentais, incluindo alto custo com
despesas do tratamento de satide e limitagées ou incapa-
cidade para o trabalho. Também estio mais propensos a
nio poderem trabalhar ou a faltarem ao trabalho por pro-
blemas de saude®. Adicionalmente, a carga financeira do
cincer pode se prolongar por décadas apés o diagnéstico.
Ao revelarem o histérico de cincer, sobreviventes do can-
cer infantojuvenil podem enfrentar dificuldades em acessar
empréstimos pessoais € seguros©@®.

). Os sobreviventes enfren-

CUIDADO INTEGRAL NA SOBREVIVENCIA AO CANCER
INFANTOJUVENIL: POSSIBILIDADES E DESAFIOS

O aumento promissor do nimero de criangas e adoles-
centes vivendo além do diagnéstico do cincer trouxe consigo
outro desafio, o de cuidar dos efeitos a longo prazo dos trata-
mentos®. Mesmo quando o nimero de sobreviventes nio era
tdo expressivo como atualmente, jd se reconhecia que curar
uma crianga do cincer nio era suficiente. Os enfermeiros
da oncologia pediitrica foram os primeiros a identificar a
necessidade de ofertar cuidados especificos a esses sobrevi-
ventes no periodo pés-tratamento oncolégico®”.

Em 2003, 0 Institute of Medicine (IOM) publicou o rela-
tério intitulado Childhood Cancer Survivorship: Improving
Care and Quality of Life, no qual faz uma série de recomenda-
¢bes para a prestacdo de um cuidado integral na sobrevivén-
cia. Essas recomendagdes vio além daquelas normalmente
preconizadas para sobreviventes de cincer em adultos, que
se concentram em enfatizar o monitoramento da recorréncia.
Nos cuidados de sobrevivéncia infantojuvenil, as orientacoes
ressaltam a importéincia do rastreamento e tratamento dos
efeitos persistentes e tardios, de reduzir o risco de segun-
das neoplasias, quando possivel, e de promover a adogio de
comportamentos e estilos de vida saudéveis?. Esse relatério
representa um marco para a assisténcia aos sobreviventes, por
descrever de forma inédita as recomendagdes préticas para
os cuidados de sobrevivéncia.

Diversas varidveis podem afetar os cuidados de sobrevi-
véncia do cincer: o tipo de cincer e o tratamento recebido;
a idade do paciente no diagnéstico; os anos desde o diag-
néstico e os aspectos raciais, étnicos e socioecondmicos®@),
bem como as habilidades pessoais, tais como enfrentamento
e apoio. Isto leva a uma experiéncia muito diferente de sobre-
vivéncia para cada individuo, embora todos tenham diag-
nésticos semelhantes. O que a crian¢a entende sobre sua
experiéncia com cincer e a sobrevivéncia subsequente pode
diferir significativamente da percep¢io do adolescente ou
adulto jovem sobre essa mesma experiéncia™’.

Os cuidados de sobrevivéncia devem ser baseados em
avaliagbes individuais e conter orientagdes planejadas caso
a caso. No entanto, é reconhecido em toda a literatura, com
base nos componentes essenciais do IOM, que os cuidados
de sobrevivéncia devem incluir os seguintes componentes:
a) prevengio, rastreio e intervengdes para recorréncia, efeitos
a longo prazo e tardios; detecgdo precoce de novos cinceres;
b) avaliagdo, apoio, gestdo e fornecimento de informagoes
relacionadas as necessidades fisicas, psicoldgicas, sociais e
espirituais; ¢) monitoramento, informagio e promogio de
comportamentos de vida sauddveis e preven¢io de doengas;
d) coordenagio de cuidados entre os provedores para comu-
nicar as necessidades gerais de saide®.

Criangas e adolescentes, a0 completarem seu tratamento
primdrio para o cancer, devem receber uma sintese do hist6-
rico de seu tratamento e um plano abrangente de acompa-
nhamento. Esse documento deve contemplar a histéria do
tratamento do cincer, desde o diagndstico, tratamentos rece-
bidos (como tipo, dosagens, datas, procedimento e campos
radiados) e consequéncias potenciais, abrangendo problemas
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encontrados durante o tratamento e seus possiveis impactos
futuros"”. Ja o plano de acompanhamento deve conter o
tempo de seguimento recomendado, avaliagio e tratamento
dos efeitos tardios e prologados; educagio sobre os possiveis
efeitos prologados; planos de bem-estar recomendados (pra-
ticas de prevengio e comportamentos de satde); avaliagio de
sofrimento psicossocial; compartilhamento de informagdes
sobre fontes de apoio; e avaliagio de questdes econdmicas®.

Como resultado de uma crescente conscientizagdo sobre
as necessidades de cuidados dos sobreviventes ao cincer
infantojuvenil, algumas institui¢es iniciaram programas
de seguimento dos efeitos a longo prazo, os quais tém 2
frente uma equipe multidisciplinar para monitorar e apoiar
os sobreviventes. A composigio da equipe geralmente inclui
oncologistas pedidtrico e radiolégico, enfermeiro oncoldgico
pedidtrico, assistente social, educador em saude e psicélogo.
Eles mantém uma estreita relagio de trabalho com endocri-
nologistas, cardiologistas e outros especialistas cujos servios
s30 necessarios para alguns sobreviventes?. No entanto, essa
nio é uma realidade de uma parte dos centros para trata-
mento oncoldgico pedidtrico em viérios paises, incluindo o
Brasil®, que ainda se concentram exclusivamente na cura
da doenga e parecem despreocupados com os efeitos tardios
da sobrevivéncia ao cancer®. No Brasil, a Politica Nacional
para Prevencio e Controle do Cancer na Rede de Atencdo
a Saude das Pessoas com Doengas Crénicas®” orienta um
modelo de atencio a pacientes com cincer baseado na pre-
vencio e detec¢do precoce, acesso a confirmagio diagnds-
tica, tratamento adequado e em tempo oportuno e cuidados
paliativos, sem, no entanto, mencionar orientagées para os
cuidados de sobrevivéncia.

A atengio a satde brasileira é notoriamente heterogénea.
Centros de cincer estruturados e bem equipados estdo loca-
lizados principalmente nos estados do Sudeste e Sul do pais.
Infelizmente, 83 milhdes de pessoas vivem em dreas onde a
sadide publica carece de profissionais especializados e tecnolo-
gia essencial. A gestio de sobreviventes ao cincer infantojuve-
nil é ainda muito dispare; a maior parte do pais ainda luta com
o rastreamento e detecgdo precoce do cincer infantojuvenil®.
Dessa forma, a prestagio de cuidado de sobrevivéncia de forma
integral e assistida por uma equipe multidisciplinar ainda é
um desafio a ser superado. Esse desafio ¢ ainda maior para
criangas e adolescentes residentes em regides do pais onde o
acesso aos servicos de saide é limitado.

Cuidados de sobrevivéncia vém sendo discutidos desde
1980. Nos Estados Unidos, a maioria dos centros de can-
cer pedidtrico oferece programas com esses cuidados®”. No
Brasil, enquanto criangas e adolescentes com cincer estdo
sendo tratados, seus atendimentos sdo realizados por pro-
fissionais de saide especializados, em unidades de interna-
¢do e ambulatdrios dos principais hospitais tercidrios. ApSs
o tratamento, a responsabilidade pelos cuidados de saude
retorna para o médico, clinico geral e pediatra da atengio
primdria, ficando o centro tercidrio responsével apenas pelo
seguimento e detecgdo de recidiva tumoral®. Dessa forma,
o sobrevivente do cincer infantojuvenil e sua familia se veem
perdidos na transi¢do entre o cuidado especializado e o cui-
dado oferecido na atengio primdria, carecendo dos cuidados

necessdrios de sobrevivéncia. Os cuidados na atengio prima-
ria tém o potencial de desempenhar um papel fundamental
no acompanhamento e atendimento de qualidade e eficaz
aos sobreviventes e seus familiares que vivem com e além de
um diagnéstico de cincer, mas essa ainda é uma realidade
distante no sistema de saide brasileiro.

Muitos progressos foram feitos desde que surgiram as
primeiras discussdes sobre cuidados de sobrevivéncia, mas sio
necessdrios mais esforgos para garantir que todos os sobrevi-
ventes tenham acesso a cuidados de qualidade, abrangentes
e coordenados. Os sobreviventes do cincer geralmente tém
necessidades médicas e nio médicas especificas relacionadas
a experiéncia com o cincer. No caso do tratamento do cincer
infantojuvenil, a oferta de um cuidado integral pode auxiliar
criangas e adolescentes a viverem com qualidade e bem-estar.

A enfermagem estd em boa posi¢io para implementar os
cuidados de sobrevivéncia, uma vez que o gerenciamento dos
efeitos relacionados ao cincer e ao tratamento desta doencga
se enquadra no escopo da pritica de enfermagem, indepen-
dentemente do cendrio. Os enfermeiros sdo como catalisa-
dores, clinicos, educadores, pesquisadores e administradores
que estdo em excelentes posi¢es para fornecer atendimento
eficaz, integral e focado no bem-estar e planejamento de
cuidados aos sobreviventes®?”. Embora as urgentes discus-
sdes apresentadas neste estudo tenham como publico-alvo
enfermeiros de oncologia pedidtrica, essas tém o potencial
de extrapolar esse campo e suscitar reflexdes para mudangas
também no dmbito da atuagio geral da enfermagem, cujos
profissionais cuidam de criangas e adolescentes sobreviventes
nos diferentes niveis de atenggo a satde.

Por fim, cabe aos tomadores de decisio o desenvolvi-
mento de diretrizes e politicas de saide especificas para
sobreviventes, ainda ausentes no nosso sistema de saide.
Atender as necessidades dnicas e complexas da crescente
populagio de sobreviventes de cincer é um desafio que
somente poderd ser enfrentado com um modelo de atengdo
e de cuidados de sobrevivéncia equitativo e acessivel a essa
populagio. Essas politicas devem prever também capacitacio
dos profissionais da satide, a fim de que apresentem conhe-
cimento, habilidades e atitudes adequados a uma assisténcia
de qualidade aos sobreviventes.

CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo discutiu e analisou a literatura cientifica
sobre a sobrevivéncia ao cincer infantojuvenil, especifica-
mente sobre a defini¢io do conceito de sobrevivéncia, efeitos
do tratamento na sobrevivéncia e desafios e possibilidades
na implementagio de cuidados de sobrevivéncia.

A experiéncia da sobrevivéncia ao cincer abrange uma
série de trajetérias que se iniciam com o diagnéstico e s6
terminam com a morte do sobrevivente. Os resultados apre-
sentados neste estudo ajudam a compreender como a sobre-
vivéncia é aplicada no contexto do cincer infantojuvenil
e auxiliardo os enfermeiros a identificarem com precisio
sobreviventes do cincer infantojuvenil durante a prética
clinica, para que possam fornecer cuidado, apoio e orien-
tagdo necessirios a essas pessoas. Além disso, uma defini-
¢do apresentada de sobrevivente tem potencial para guiar a
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selecdo de participantes para futuras pesquisas relacionadas a
sobrevivéncia, as quais ainda sdo escassas no cendrio nacional.

Criangas e adolescentes sobreviventes do cincer infan-
tojuvenil tém risco elevado de desenvolver efeitos fisicos,
psicossociais e econémicos ao longo da vida. Essa clientela,
diferentemente dos adultos, apresenta maior risco de desen-
volver também efeitos fisicos secunddrios, por estar em plena
fase de crescimento e desenvolvimento.

Diante disso, cuidados de sobrevivéncia devem ser pres-
tados para minimizar essas repercussdes ao longo da vida.
Recomendagbes para os cuidados de sobrevivéncia envolvem

um plano de agbes para rastreamento e tratamento dos
efeitos persistentes decorrentes da terapéutica estabelecida,
prevencio de doengas e promogio de comportamentos sau-
daveis, ndo se restringindo ao monitoramento da recorrén-
cia oncolégica. No contexto nacional, muitos desafios ainda
permanecem, como a caréncia de diretrizes que orientem
os cuidados de sobrevivéncia de qualidade, abrangentes e
coordenados. No entanto, mesmo diante desses desafios, o
enfermeiro, em sua pritica clinica, assume posi¢io privile-
giada para implementar cuidados de sobrevivéncia e geren-
ciamento dos efeitos relacionados ao tratamento oncoldgico.

RESUMO

O objetivo deste estudo ¢ analisar e refletir criticamente sobre a sobrevivéncia ao cincer infantojuvenil, incluindo aspectos conceituais,
repercussoes, cuidados de sobrevivéncia e desafios. Estudo teérico e reflexivo, fundamentado na literatura cientifica sobre a temitica e
na experiéncia dos pesquisadores. A sobrevivéncia ao cincer infantojuvenil é conceituada como o processo de viver além do diagnéstico
oncolégico. Uma pessoa é considerada sobrevivente de cancer desde o diagndstico até o final da vida e tem risco elevado de desenvolver
efeitos fisicos, psicossociais e econdémicos. Portanto, cuidados de sobrevivéncia devem minimizar, na medida do possivel, essas
repercussdes ao longo da vida. Esses cuidados incluem um plano de ag¢des para rastreamento e tratamento dos efeitos persistentes da
terapéutica, prevencgio de doencas e promogio de comportamentos sauddveis, ndo se restringindo ao monitoramento da recorréncia
oncolégica. No contexto nacional, desafios persistem, como a escassez de politicas que orientem os cuidados de sobrevivéncia de
qualidade, abrangentes e coordenados. Apesar destes desafios, o enfermeiro ocupa posi¢io privilegiada e é competente para implementar
cuidados de sobrevivéncia e gerenciamento dos efeitos relacionados ao tratamento oncoldgico.

DESCRITORES
Sobreviventes de Cancer; Crianga; Adolescente; Enfermagem Oncoldgica.

RESUMEN

El objetivo de este estudio es analizar y reflexionar criticamente acerca de la supervivencia al cdncer infantojuvenil sobre todo en los
aspectos conceptuales, repercusiones, cuidados de supervivencia y desafios. Se trata de estudio tedrico y reflexivo sobre el tema con
fundamentacién en la literatura cientifica y en la experiencia de los investigadores. La supervivencia al cdncer infantojuvenil se define
como el proceso de vivir mds alld del diagndstico oncoldgico. A uno se le considera superviviente de cincer desde su diagnéstico hasta
el final de su vida con riesgos elevados de desarrollar efectos fisicos, psicosociales y econémicos. Por lo tanto, cuidados de supervivencia
deben minimizar, cuando posible, esas repercusiones a lo largo de la vida. Esos cuidados incluyen un plan de acciones para busqueda
y tratamiento de los efectos persistentes de la terapéutica, prevencién de enfermedades y fomento de comportamientos sanos, sin
restriccién del monitoreo de la recurrencia oncoldgica. En el contexto nacional persisten desafios como la escasez de politicas que
orienten los cuidados de supervivencia con calidad y que sean amplios y ordinados. A pesar de ello, el enfermero ocupa posicién
privilegiada y es competente para implementar cuidados de supervivencia y supervisién de los efectos del tratamiento oncoldgico.

DESCRIPTORES
Supervivientes de Cancer; Nifio; Adolescente; Enfermeria Oncoldgica.
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