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Destaques: (1) Sobreviventes de cancer necessitam
de acompanhamento a longo prazo. (2) Profissionais de
salde ndo estdo preparados para assistir aos sobreviventes.
(3) Os adolescentes encaram a sobrevivéncia como uma
nova oportunidade e sentem gratiddo. (4) Os adolescentes
buscam sentido na sua sobrevivéncia. (5) O planejamento da
assisténcia é importante para auxiliar no periodo de transigao

Objetivo: conhecer a transigdo da doenca para a sobrevivéncia de
adolescentes que vivenciaram o cancer. Método: estudo de abordagem
qualitativa, desenvolvido por meio do referencial tedrico Interacionismo
Simbdlico, realizado com 14 adolescentes sobreviventes de cancer
atendidos em um ambulatério de pacientes fora de terapia na cidade
de Sao Paulo (SP). Foram realizadas e gravadas entrevistas individuais
e em profundidade e os dados foram analisados e interpretados pelo
referencial metodoldgico da analise tematica. Resultados: quatro
temas foram identificados: voltando para a escola; podendo viver
como outros adolescentes; vivendo o agora e buscando um propdsito
na vida. Conclusdo: a transicdo da doenca para a sobrevivéncia do
cancer se revelou cheia de insegurancas, dificuldades e desafios.
Ap6s a doenga, os sobreviventes adquirem novos valores e novas
prioridades de vida; uma reconstrucdo do self; além do sentimento de
gratiddo a Deus e as pessoas que participaram da trajetoria percorrida
durante o tratamento.
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Introdugéao

Até pouco tempo, o cancer era considerado uma
doenca fatal. Atualmente, ele se tornou uma doenga com
grandes possibilidades de sobrevivéncia®?. Os avangos
no tratamento do cancer infantil nos ultimos 50 anos vém
melhorando significativamente e, com isso, a taxa de
sobrevivéncia aumenta constantemente. Para criancas e
adolescentes de 0 a 19 anos houve um aumento de mais
de 85% na taxa de sobrevida global para aqueles com
diagndstico de cancer®-),

O conceito de sobrevivente foi descrito inicialmente por
Fitzhugh Mullan, um médico sobrevivente de cancer. Em seu
artigo “Seasons of survival”, ele definiu o sobrevivente com
uma ideia genérica que se aplica a todos que tiveram o
diagnéstico de cancer, independentemente do curso da
doenca. Para Mullan, a sobrevivéncia se inicia no momento
do diagndstico, pois nesse instante os pacientes sdo
obrigados a enfrentar sua propria mortalidade e comegam
a fazer os ajustes necessarios para seu futuro®. O autor
classificou a sobrevivéncia em trés estagGes: sobrevivéncia
aguda, periodo apos o diagndstico, em que as energias
estdo focadas em sobreviver ao tratamento; sobrevivéncia
prolongada, periodo apds o término do tratamento, em que
o foco é lidar com as consequéncias fisicas e psicoldgicas
do tratamento; e sobrevivéncia permanente, periodo em
que acredita-se que a recorréncia seja improvavel®.

O termo sobrevivente, no meio biomédico, se refere
aos individuos que tiveram uma doenga com risco de
morte e permanecem livres dela durante periodo minimo
de cinco anos®3. Esse € o conceito utilizado neste estudo.

Com o numero cada vez maior de sobreviventes de
cancer e o aumento das suas necessidades em relagdo a
saude, o National Cancer Institute (NCI) criou em 1996 o
Office of Cancer Survivorship (OCS)®), que, em parceria
com o National Coalition for Cancer Survivorship (NCCS),
elaborou novas diretrizes para o cuidado e pesquisa com
sobreviventes de cancer. Por meio do documento “Lost in
transition”, as organizagdes descreveram a sobrevivéncia
do cancer como uma etapa distinta do cuidado do cancer e
elaboraram recomendagdes para profissionais que atuam
com os sobreviventes, garantindo que a assisténcia seja
voltada as necessidades dessa populagdo®.

Diversas organizagdes norte-americanas de salde vém
defendendo a importancia dos cuidados de acompanhamento
ao longo da vida para os sobreviventes de cancer®). Diretrizes
de acompanhamento em longo prazo foram estabelecidas
pelo Children Oncology Group (COG) com o objetivo de
monitorar os efeitos tardios em sobreviventes de cancer
na infancia®-®. O American College of Surgeons (ACOS)
também destacou a relevancia do acompanhamento para
sobreviventes de cancer em suas normas programaticas,

incluindo um plano de cuidados de sobreviventes estruturado
por suas instituicdes credenciadas®.

Sobreviventes de cancer na infancia estdo suscetiveis
aos efeitos tardios do cancer. Trata-se de problemas de salde
que afetam o corpo ou a mente e podem ocorrer meses
ou até anos apods o término do tratamento do cancer(®?®),
Entre os efeitos tardios podem ocorrer um segundo cancer;
doenca em drgdo e tecidos; doencas de crescimento e
desenvolvimento; problemas de aprendizagem e memoria;
desajuste social e psicoldgico, além de alteragdes de humor,
sentimentos e comportamento©®,

Os efeitos tardios contribuem para uma alta carga de
morbidade entre os sobreviventes de cancer na infancia.
Entre 60% e 90% desenvolvem uma ou mais condigbes
cronicas de salde e podem apresentar complicacGes
graves, com risco de morte durante a vida adulta®9,
Tais dados justificam a necessidade de avaliacado
e acompanhamento a longo prazo dos efeitos fisicos e
psicossociais persistentes relacionados ao tratamento?.

No entanto, para um acompanhamento efetivo dos
efeitos tardios do cancer, é preciso também compreender
e acompanhar o processo de transi¢cdo, pois uma doenca
como o cancer tem grande potencial de incerteza que afeta
o sobrevivente e sua familia. Acompanhar os sobreviventes
nessa transicao requer estabelecer relagdo de longa duracao
entre os servigos de saude e os adolescentes, com o
objetivo de proporcionar um acompanhamento global,
direcionado, multidisciplinar e que envolva o sobrevivente
e sua familia®, A compreensdo da transicdo pode
instrumentalizar profissionais de salde para uma abordagem
mais completa, focada nas necessidades dos sobreviventes.
Atualmente, esforgos de reabilitagdo estdo sendo cada vez
mais empregados nas enfermarias de oncologia pediatricas
para apoiar a transicdo dos pacientes de volta as rotinas
didrias o mais cedo possivel com o objetivo de minimizar
os danos ocasionados pelo tratamento®®,

Em estudos internacionais, a transicdao vem sendo
discutida como o “turning point”, descrito como um periodo
apos o final do tratamento e um ponto antes de se tornar um
sobrevivente(2, O termo é usado para descrever o “ponto de
virada” do cuidado apds o término do tratamento e o retorno
para uma “vida normal”?, Neste estudo, o “turning point” é
tratado como “a transicdo da doenga para a sobrevivéncia”,
marcado como o0 momento em que os adolescentes deixam
de ser doentes e passam a ser sobreviventes de cancer.

Conhecer a transigdo da doenca para a sobrevivéncia
de adolescentes que tiveram cancer é importante para que
esses aspectos possam ser inseridos no planejamento de
intervengdes especificas do cuidado em salde direcionado
a eles nessa etapa da vida. Diante disso, este estudo teve
como objetivo conhecer a transicao da doenca para a
sobrevivéncia de adolescentes que vivenciaram o cancer.
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Método

Delineamento do estudo

Trata-se de um processo interpretativo secundario que
buscou responder a uma questdo de pesquisa, com objetivo e
foco que transcendem o estudo original®*. Conduzimos esta
analise secundaria para entender a transicdo da doencga
para a sobrevivéncia dos adolescentes que tiveram cancer.
A necessidade de realizar uma analise secundaria surgiu
a partir de indagacdes suscitadas na pesquisa original,
que teve como objetivo conhecer a experiéncia de adolescentes
sobreviventes de cancer infantil. Procuramos ir além da
descricdo de como a experiéncia é apoiada pela equipe e
pela familia para uma andlise interpretativa necessaria para
descobrir padroes de comportamento humano ou experiéncia
subjetiva®, Essa andlise permitiu compreender as estratégias
utilizadas por adolescentes para enfrentamento dessa
transicdo com o objetivo de sobreviver ao cancer na infancia.
Essa abordagem sistematica fornece recursos para um olhar
mais aprofundado do cotidiano desses adolescentes que
vivenciam uma situacao extremamente dificil e para buscar
estratégias de cuidado voltadas as dificuldades vivenciadas
no momento de transigdo, sem relativizar a sobrevivénciat4.

Para esta pesquisa de abordagem qualitativa
utilizou-se como referencial tedérico o Interacionismo
Simbdlico. A escolha desse referencial tedrico esta
relacionada a possibilidade de compreender o fendmeno
“turning point”, pois utiliza-se do propédsito de entender
a causa da acdo humana e como os individuos agem em
relacdo as suas definicbes e crencas*®. O sentido do
evento “turning point” é atribuido pelos individuos por meio
das relagOes estabelecidas durante a convivéncia social®),

Cenario

A coleta dos dados no estudo primario ocorreu de
marco de 2018 a janeiro de 2019, por meio de entrevista
individual e Unica. Participaram do estudo adolescentes
sobreviventes de cancer que receberam alta do servigo de
oncologia de um hospital publico especializado em oncologia
pedidtrica de S&o Paulo e permanecem em acompanhamento
no ambulatdrio de pacientes fora de terapia ha pelo menos
cinco anos, sem nenhum sinal de recorréncia da doenga.
O periodo de cinco anos vem sendo destacado na literatura
como um sinal de cura e sobrevivéncia®3.

O ambulatério escolhido como cenario da pesquisa €
referéncia no atendimento de cancer infantil. Os adolescentes
atendidos no hospital, ao completarem cinco anos que receberam
alta do servigo de oncologia e permanecerem sem sinal da
doenca, sdo encaminhados para o ambulatério fora de terapia,
onde sdo acompanhados por uma equipe multidisciplinar.

O recrutamento dos participantes ocorreu por
conveniéncia por meio da agenda didria de consultas do
ambulatério, onde a pesquisadora principal abordou os
adolescentes enquanto eles aguardavam pela consulta
na sala de espera.

Participantes

Participaram do estudo 14 adolescentes de
12 a 22 anos. Dos adolescentes abordados, dois nao
aceitaram participar do estudo. Os diagnosticos variaram
entre: leucemia linfoide aguda (LLA); leucemia mieloide
aguda (LMA); neuroblastoma; meduloblastoma;
histiocitose de células Langerhans e tumor de Wilms.
A Figura 1 apresenta a caracterizacao dos participantes.

Partif:ipantel Idade Doenga Idade no inicio Idade no término Fora de terapia Fo.ra de

Género do tratamento do tratamento (Idade) terapia (Ano)
A1, masculino 18 anos LLA 6 anos 8 anos 13 anos 2012
A2, masculino 17 anos LLA 3 anos e 8 meses 5 anos e 11 meses 10 anos 2010
A3, masculino 12 anos Neuroblastoma IV 1 ano e 8 meses 3 anos e 8 meses 8 anos 2015
A4, masculino 12 anos Neuroblastoma IV 11 meses 1 ano e 4 meses 6 anos 2013
A5, feminino 12 anos Tumor de Wilms 1 ano e 2 meses 2 anos e 9 meses 7 anos 2014
AB, feminino 12 anos Tumor de Wilms 2 anos e 3 meses 3 anos e 11 meses 8 anos 2014
A7, feminino 18 anos ?;T:ilzgtl(_)::gierhans 5 anos 6 anos 11 anos 2011
A8, feminino 16 anos Neuroblastoma IV 1 ano e 7 meses 3 anos e 11 meses 8 anos 2011
A9, masculino 13 anos Meduloblastoma 3 anos e 11 meses 5anos e 1 més 10 anos 2014
A10, masculino 17 anos LLA 2 anos e 10 meses 5 anos 10 anos 2011
A11, feminino 22 anos LMA 12 anos 14 anos 19 anos 2014
A12, feminino 21 anos LLA 3 anos e 11 meses 6 anos e 5 meses 11 anos 2009
A13, feminino 22 anos LLA 2 anos e 9 meses 4 anos e 8 meses 9 anos 2006
A14, feminino 16 anos Linfoma ndo Hodgkin 3 anos e 7 meses 6 anos e 2 meses 12 anos 2010
Figura 1 — Caracterizagao dos participantes. Sdo Paulo, SP, Brasil, 2019
www.eerp.usp.br/rlae
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Os critérios de inclusdo na pesquisa foram ser
adolescentes de 12 a 25 anos, sobreviventes de cancer,
atendidos no ambulatério de fora de terapia, residentes
na cidade de Sao Paulo ou na regido metropolitana e que
estivessem ha pelo menos cinco anos sem nenhum sinal
da doenca. A opcdo pela faixa etéria de 12 a 25 anos
justifica-se pela alteragdao no perfil populacional nos
ultimos anos(*®, em que se observa o adiamento da
autonomia e da independéncia dos jovens, assim como da
maturidade intelectual. Apesar de a Organizacdo Mundial
de Saude (OMS) considerar a adolescéncia o periodo entre
10 e 19 anos”, autores vém trabalhando com a faixa
etaria expandida de 12 a 25 anos®),

Os critérios de exclusdo foram: adolescentes com
déficit cognitivo, alguma dificuldade de comunicagao,
deficiéncia auditiva ou mutismo e adolescentes com outras
doencgas associadas. Ndo houve nenhuma exclusdo de
participantes neste estudo.

Coleta de dados

As entrevistas foram realizadas pela pesquisadora
principal, que utilizou a técnica do Romance Original,
um método de entrevista intensiva e em profundidade na qual
o0 entrevistado narra a propria historia, podendo entender o
relato como uma construgdo romanesca, uma reconstituicdo
histérica da vida na primeira pessoa do singular®),

A questdo norteadora utilizada foi: conte-me a sua vida
como se fosse um livro. Para os adolescentes mais novos foi
necessario que a pesquisadora fornecesse orientacées que
ndo interferissem no processo de construgdo da narrativa,
como: “conte sua histéria como vocé gostaria que sua
vida fosse apresentada” e “conte sobre as coisas que
aconteceram na sua vida”. As entrevistas tiveram a duracao
de aproximadamente 50 minutos.

Das entrevistas realizadas, seis foram feitas na sala
de espera do ambulatério fora de terapia; seis adolescentes
optaram por realizar a entrevista em suas residéncias;
um adolescente optou por realizar a entrevista na
universidade onde estuda e uma adolescente optou por um
shopping center. Durante as entrevistas, procuramos garantir
maior privacidade para os adolescentes.

Foi dada ao participante a possibilidade da permanéncia
do acompanhante durante a entrevista. Sete adolescentes
optaram pela presenga do acompanhante, sendo que oito
estavam acompanhados de suas maes, um adolescente com
o pai e a mae, um participante com a tia, um adolescente
com o0 esposo e um adolescente com uma amiga.
Seis participantes realizaram a entrevista sozinhos.
As entrevistas foram gravadas e posteriormente transcritas
na integra. Foram feitas anotagGes imediatamente apds as
entrevistas para evitar perda e alteracdo dos dados.

Os participantes foram identificados pela letra
inicial maiuscula da palavra adolescente, seguida do
numero da ordem sequencial da entrevista e pelo género
do participante.

Analise dos dados

Neste estudo, a analise tematica indutiva foi utilizada
por ser uma técnica de investigacdo flexivel, na qual
pode-se realizar uma rica e detalhada analise dos dados.
Realizou-se a analise tematica percorrendo seis fases9:

(1) Familiarizagdo com os dados, que consistiu
na transcricdo dos dados, leitura e releitura das
entrevistas; (2) codificacdo inicial, compreendendo a
criacdo dos primeiros codigos para serem agrupados de
forma sistematica, confrontando os dados relevantes
de cada cédigo; (3) busca por padrbes de respostas
relacionadas, agrupando os cddigos em temas potenciais,
reunindo todos os dados relevantes para cada tema
potencial; (4) revisdo dos temas, com a averiguagao
da relagao existente entre os temas encontrados, os dados e
a codificacdo inicial, gerando um mapa tematico de analise;
(5) definicdo e nomeagdo dos temas, que compreenderam
a organizacdo dos dados recolhidos, de acordo com os
temas ja predefinidos, dando origem a descricdo dos
resultados; e (6) descricdo dos resultados, a fase final
da analise e as principais conclusdes encontradas. A etapa
analitica foi realizada pela autora principal e apresentada
para ser discutida com o grupo de pesquisa.

Por fim, quatro temas foram identificados: voltando para
a escola; podendo viver como outros adolescentes;
vivendo o agora e buscando um propdsito na vida.

Aspectos éticos

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica
(aprovacgdo numero: 68985317.3.0000.5392). O Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido foi assinado pelo
responsavel pelo adolescente e pelo pesquisador. O Termo
de Assentimento também foi assinado pelo adolescente
e pelo pesquisador.

Rigor

A analise rigorosa dos dados desenvolvida pelas
pesquisadoras e apoiada pelas narrativas que ilustram
os resultados deram credibilidade ao estudo(?0-21);
a apresentacao da caracterizacdao dos participantes
indicaram a transferibilidade; os critérios presentes na
lista de verificagdo Consolidated criteria for reporting
qualitative research (COREQ)®? atribuiram confiabilidade;
e a apresentacao das limitagdes e dos aspectos positivos
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do estudo, além da reflexividade dos pesquisadores,
denotaram a confirmabilidade do estudo(20-2b),

Resultados

O final do tratamento conduziu os adolescentes
a uma transicdo na vida, quando deixaram de ser
pacientes com cancer para se tornarem sobreviventes,
ou seja, como individuos incluidos em um meio social
além do contexto da doencga. Essa nova etapa exigiu
readaptacdo dos adolescentes a nova fase da vida.

As mudangas ap6s o fim do tratamento iniciam-se
com a dificuldade de adaptacao escolar, mas, com o tempo,
os adolescentes se acostumam com a nova realidade e
buscam a normalidade em suas vidas. Eles se percebem
como adolescentes normais e se propdem a viver o agora,
visando aproveitar a vida e o tempo presente, sem deixar
de buscar um propdésito na vida.

Voltando para a escola

Retornar para as atividades cotidianas pode ser
uma tarefa intimidadora para adolescentes sobreviventes
de cancer. Frequentar a escola com os sinais deixados
pelo tratamento, como a alopecia, a astenia e outras
consequéncias do tratamento, gera medo e inseguranca.

Alguns adolescentes ndo frequentaram a escola
durante o periodo de tratamento. Temendo a discriminacdo
pelos efeitos colaterais, alguns pais optaram por deixar
os filhos fora da escola durante o tratamento do céancer.

Eu tava no pré. Tava no pré e ela [a mae] ndo deixou eu
ir pra escola, sem o cabelo. Eu ndo fui. Tanto que eu perdi um
ano. (A12, feminino)

Eu fiquei muito tempo atrasada na escola, mas eu ia de
vez em quando, e, na época que o meu cabelo estava caindo,
teve essa rejeicdo, na escola. Muitos amigos falavam, zombava,
dava risada. Mas é uma fase que a gente passa, né? (A5, feminino)

Apds um longo periodo afastado da escola, o retorno
apos o término do tratamento se apresentou cheio de
incertezas e insegurancas. A aparéncia fisica modificada
pelos sinais do tratamento ocasionou dificuldade de
aceitacdo das outras criangas, prejudicando o convivio
no ambiente escolar.

Ah, no comego era um pouco dificil, né? porque o nosso
cabelo cai, e ai tem aquela dificuldade de vocé ir pra escola.
Tem a aceitagdo das pessoas, de vocé estar do lado delas,
com uma aparéncia assim, diferente do dia a dia, né? do que a
que o ser humano esta acostumado, né? (A5, feminino)

Eu ia pra escola de touca, porque o meu cabelo tinha caido.
(A1, masculino)

Apesar da dor e do sofrimento, o hospital era um
ambiente conhecido por eles, enquanto a escola se

www.eerp.usp.br/rlae

tornou um local indspito, com espacgo para bullying devido
a condigdo fisica resultante do tratamento.

Na escola é que nem de qualquer crianca, mas a gente sofre
um pouco de bullying [...] me chamam de gordo. Eu me sinto
triste, mas ignoro e passa. (A3, masculino)

Na escola, os moleques ficam me incomodando, eles ficam
me zoando, eles ficam me chamando de cabegudo. Eu fico
me sentindo mal. Me sentindo triste e saio de perto deles.
Mas, ai, quando estou aqui [no ambulatério] ninguém consegue
me incomodar. (A14, masculino)

A transicdo do hospital para a nova vida como
sobreviventes foi desafiadora para os adolescentes.
Em suas narrativas, eles descreveram a seguranga que
sentiam no ambiente hospitalar e o acolhimento da equipe
de saude e revelaram a dificuldade em conviver com novas
pessoas que nao conheciam e ndo se sensibilizaram com
sua histdria de vida. A transicdo do ambiente hospitalar
para a vida escolar causou soliddo e desamparo.

Eles ddo muito apoio pra gente [a equipe hospitalar],
no momento que a gente ta mais caido assim, mais desanimado.
Eles vém, falam pra gente uma palavra positiva;, ddo uma
incentivada,; falam experiéncias de outras pessoas que ja
passaram por eles e se recuperaram. Entendeu? [...] sempre
tem alguém 14 do seu lado, como os médicos, as enfermeiras,
pra apoiar a gente. Colocar a gente pra cima. Mas fora do hospital
néo é assim. (A11, feminino)

Assim, eu tinha um amor muito grande pelos enfermeiros,
médicos, méae, familiar, e sai pra um mundo que eu nédo
conhecia, um mundo de pessoas estranhas, de pessoas que
ndo entendiam o sofrimento, ndo entendiam porque nédo
passou. Essa parte foi a mais dificil. As pessoas olharem,
talvez com compaixdo, isso ndo teve! Pra mim foi a parte
mais dificil. [...] dentro do hospital para mim era como se
fosse o céu e fora era como se fosse um lugar de monstros.
Que eu ndo tinha paz, sabe? Eu tentava, mas a todo tempo tinha
pessoas que queriam me deixar pra baixo, me deixar triste.

(A13, feminino)

Podendo viver como outros adolescentes

Com o tempo, a nova realidade foi se modificando
e os adolescentes se acostumando com a nova vida
como sobreviventes. Foram realizadas as adaptacgdes
necessarias para se estabelecer uma rotina normal
a qualquer jovem da sua idade.

Podendo viver como outros adolescentes representa
o sobrevivente acreditando poder viver da mesma forma
que os outros adolescentes que ndo tiveram cancer,
podendo realizar atividades esportivas, trabalhando e
estudando como qualquer jovem da sua idade.

Ah, eu acho que hoje minha vida é normal. Sou uma

menina normal, igual as outras. Hoje eu sou igual as outras.
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N&o vejo diferenga. Sou comum, tudo que as outras meninas
fazem, eu também sei fazer. E elas sdo inteligentes e eu também
sou. Ndo tem nada, assim, ter o cdncer pra mim, tipo, ndo me
mudou em nada. Entendeu? Tipo, é como se eu nao tivesse nada.
Se eu ndo contar, ninguém sabe [...]. (A6, feminino)

Minha vida é supernormal, isso que a gente passou ndo
atrapalha em nada, eu lembro muito pouco. (A8, feminino)

O desejo de ter uma vida comum, como qualquer
adolescente com a mesma idade, permeia a vida dos
sobreviventes de cancer. Eles almejam deixar a experiéncia
do céncer para tras e que ela ndo interfira nas atividades
do seu dia a dia.

A minha mé&e falou que eu estava curado. Teve até uma
festinha assim, todo mundo em casa [...] ai, podia seguir com
a vida normal. (A9, masculino)

Queria viver como os outros vivem, sem nenhuma doenga,
sem nenhuma preocupacéo de salde, de alguma coisa acontecer.
Hoje eu vivo como qualquer outra pessoa, eu estudo, eu trabalho
[pausa] eu pratico esportes, eu brinco, eu corro, eu pulo. Eu fago
tudo que qualquer outra pessoa faz. A doenga ndo interferiu em

nada. (A10, masculino)

Querendo viver o agora

O desejo de deixar o cancer no passado, de viver a
vida sem pensar ou sem permitir que a doenga vivenciada
possa priva-los de algo ou lhes tornem diferentes de seus
amigos ou familiares sdo atributos dos adolescentes na
transicdo. O sobrevivente conduz sua vida tentando vivé-la
da melhor forma possivel, mantendo-se preocupado em
aproveitar e valorizar cada dia.

Querer viver o agora é a estratégia de continuar sua
trajetdria, sem permitir que o cancer os defina ou interfira
na vida que levam, querendo viver um dia de cada vez,
sem a presencga constante do passado.

[...] eu acho que, assim, se a gente pensar tanto, muito no
futuro ou muito no passado, acho que ndo tem necessidade...
sabe, tem que viver o agora, até porque vocé ndo sabe se vocé
vai estar aqui amanhd, entdo eu vivo agora. (A7, feminino)

Eu ndo penso em nada. Eu simplesmente, vivo a minha vida.
[...] Eu simplesmente sigo. Tanto que eu até esqueco que eu tive.
Porque no meu dia a dia nédo interfere isso, a ndo ser quando eu
vou no médico... E se eu ficar doente de novo, se acontecer alguma
coisa, eu ndo quero saber, porque [pausa), talvez, eu ndo cure.
Entdo, por que eu vou querer saber? (A12, feminino)

Os adolescentes revelam um olhar diferente para
a vida apds vivenciarem o cancer. Eles demonstram
uma enorme vontade de viver e viver bem, sem se
preocupar com a aprovacgao das outras pessoas ou com
a preocupacado da incerteza do futuro.

Acho que eu sou um adolescente meio que do contra,

que prefere mais ficar com os amigos, tipo, praticando um

esporte, que é uma coisa saudavel, do que ir para uma festa
beber, como os moleques de hoje em dia fazem. (A2, masculino)

Acho que qualquer doenga, como o céncer, ela ensina muito
a gente [...]. A gente acaba ficando com uma esséncia diferente.
Todas as criancas que estao 14, elas sdo diferentes, porque todos
nés que passamos por algo grave de doenca. Mas temos algo em
comum, somos iguais em relagdo a como a gente vai levar a vida

daqui pra frente. (A13, feminino)
Buscando um propésito na vida

A busca por um sentido ou significado na vida
ocupa um espaco de grande importancia na vida dos
adolescentes sobreviventes de cancer. Eles se sentem
gratos a Deus e atribuem a cura a um designio divino.
Os adolescentes acreditam que tiveram uma segunda
oportunidade e buscam um propdsito para estarem vivos.

Eu penso que se eu passei por isso é porque em algum
momento Deus sabia que eu ia sair dessa, eu ia levar aprendizado
pra alguém e ia crescer muito bem, passando por tudo que passei.
E a segunda chance que Deus me deu. [...] Eu sempre entendi que
se aconteceu tudo isso, tem algum propdsito. Eu ndo sobrevivi
por nada. Sou grata por isso! (A13, feminino)

Minha mée conta que muita gente tem cdncer e que foi um
milagre de Deus eu ter me livrado dessa doenga. (A3, masculino)

Tem que ser forte, né? Nao desistir, nunca desistir, perseguir
naquilo que quer, né? Que Deus tem um propdsito pra todos...
tem que pensar positivo, né? Pra mim, eu sou uma vencedora!
(A6, feminino)

A busca do sentido da vida se comprova pela intencao
de ajudar pessoas doentes, revelada pelos adolescentes,
que acreditam poder replicar todo o cuidado recebido.
Eles demonstram a tendéncia de realizar cursos na area
da salde ou servigos de voluntariado, sempre visando
ajudar o préximo.

Penso em poder ajudar as pessoas, as criangas. Como 0s
médicos que me curaram, eu quero ser igual a eles também,
que trata de cédncer [...] Como os médicos puderam me ajudar,
eu gostaria de poder ajudar alguém, fazer a pessoa ndo morrer,
né? (A10, masculino)

Se eu conseguir juntar eles [a familia], porque eu acho
que é a minha missdo, seria daora, né? Ajudar todo mundo.
(A4, masculino)

Ah, eu acho que sou diferente no meu jeito de ser com as
pessoas, de tratar as pessoas bem, de sempre falar as coisas na
cara, de ser sincero, vocé tem que ser sincero com as pessoas.

(A2, masculino)
Discussao

Uma doenca como o cancer impde inUmeras alteracoes
na vida de quem passa por essa experiéncia. A medida que
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o tratamento é finalizado, faz-se necessario o retorno as
atividades do dia a dia como a reintegragdo escolar e outras
atividades sociais. Retornar ao cotidiano pode nao ser
tarefa facil para os sobreviventes de cancer, uma vez que
o isolamento e a soliddo sdo comuns nesse periodo(23),

Adolescentes sobreviventes de cancer enfrentam uma
série de desafios pessoais apds o término do tratamento:
se sentem emocionalmente instaveis, desconectados
socialmente e cansados fisicamente. Além disso, eles se
incomodam com a falta de empatia por seus parest?,
condicdo que também foi enfrentada pelos participantes
deste estudo.

A fase de auséncia do meio social, principalmente
na escola, pode criar atrasos significativos nas metas
de vida desses adolescentes sobreviventes de cancer.
As sequelas fisicas e sociais do tratamento do cancer que se
manifestam nessa fase podem impactar significativamente
o bem-estar®”. Abordagens ou atitudes inadequadas de
outras pessoas, tanto no ambiente escolar como no familiar,
podem interferir em suas perspectivas, contribuindo para
piorar a qualidade de vida e causar sofrimento(?3-20),
transformando o retorno a escola em um obstaculo.

Entre as dificuldades encontradas no retorno as
atividades escolares, se destaca o convivio com outros
adolescentes. O apoio de colegas e professores é muito
importante nesse processo de reinsercdo escolar,
no entanto, as mudancgas na aparéncia podem resultar
em desmotivagdo, ansiedade e negatividade®®, levando ao
afastamento social®®.

Poder retornar a escola € um componente importante
do periodo de sobrevivéncia, esta associado a uma melhor
qualidade de vida e representa a retomada da “vida

K

normal”. Adolescentes e adultos jovens sobreviventes
de cancer?” atribuem grande valor a viver “como todos
0s outros”, buscando se concentrar no seu bem-estar
e tentando se afastar de preocupacgdes futuras(26-29),
Suas percepgoes sobre uma vida normal estao pautadas no
bom convivio social, construgdo de bons relacionamentos,
pratica de esportes, sair com amigos, frequentar a escola.
Essas atividades sdo consideradas pelos adolescentes
como parte do crescimento positivo e saudavel.

Viver com a sensacgdo de normalidade, de algo
culturalmente aceitavel pela sociedade, relacionado a
se sentir inteiro e capaz de estabelecer metas e ter um
propdsito de vida, isso faz parte de uma vida equilibrada.
Para o sobrevivente de cancer, é necessario o preparo
para se alcancgar esse equilibrio.

Grande parte dos sobreviventes aprendeu ao longo
do tempo que, ao envelhecer ou entrar em uma nova
fase de suas vidas, eles continuamente se deparavam
com situagdes que os confrontavam novamente com as
consequéncias de sua experiéncia com o cancers,
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A possibilidade do aparecimento de novos
sintomas e a incerteza do futuro sdo estressores
que podem desencadear emocgdes negativas®?,
Sentimentos de incerteza durante o periodo de transicdo
para a sobrevivéncia sdo multifatoriais, envolvem nédo
somente fatores médicos, mas sociais e pessoais.
Eles podem ndo estar limitados a doenca em si, ao medo
da recorréncia e aos efeitos tardios, mas a demandas
psicossociais sobre o que esperar ao retornar a vida
apos o tratamento(12:28),

Programas de acompanhamento continuo sdo
necessarios para monitorar os possiveis efeitos tardios,
oferecer apoio emocional, educacdo em salde e buscar
melhorias na qualidade de vida desses adolescentes
sobreviventes de cancer(12293%, Modelos de gestdo de
atendimento a sobreviventes de cancer estdo sendo
desenvolvidos por todo o mundo. Eles visam manejar as
consequéncias do tratamento e auxiliar os sobreviventes
nas adaptacbes necessarias no periodo de transicao da
doenga para a cura(z28-34,

Profissionais de salude e pacientes precisam estar
preparados para a transigdo entre ser um doente de cancer
e um sobrevivente(*>24, Manter a saude psicossocial
e 0 bem-estar psicoldgico dos sobreviventes é tarefa
a ser compreendida e desenvolvida por profissionais de
saude. Enfermeiros sdo pegas fundamentais para o apoio
aos sobreviventes no periodo de transigdo, para que as
principais demandas e anseios dos sobreviventes nesse
momento sejam compreendidas®,

Com o fim do tratamento, a gestdo do cuidado deixa
de ser focada na doencga para ser focada no bem-estar.
O cuidado da sobrevivéncia do céncer se concentra na
gestdo de comorbidades, prevencdo da recorréncia do
cancer, cancer secundario e promocdo da qualidade de
vida*?, A orientagdo e educacdo dos sobreviventes e suas
familias durante o periodo de transicdo se baseiam em
proporcionar acesso a recursos, apoio para uma mudanga
de comportamentos relacionados a saude, sempre com
objetivo de atingir um estado de bem-estar(?,

O periodo de transigdo abordado em estudos
internacionais como “turning point * pode ser descrito
como um momento de retorno a uma “vida normal”,
como um reingresso ao cuidado habitual com um provedor
de atengdo primaria ou mudancga de cuidados focados na
doenca e reentrada para cuidados focados no bem-estar
ou recuperagdo, um retorno a salde normal2,

A compreensdo do “turning point” pode ser utilizada
para reconhecer retratos em evolugdo do self e identificar
alteracGes de identidade dos adolescentes, sobretudo entre
0s sobreviventes jovens, que podem, como parte do
processo de entrar na idade adulta, se identificar com
outras identidadesY.
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A transigdo para os cuidados pds-tratamento pode
ser mais dificil do que se espera, alguns adolescentes
tentam processar a experiéncia do cancer e encontrar
uma “nova identidade”(?, Fatores como os desafios
fisicos e psicossociais associados aos sintomas continuos
relacionados ao céncer ou ao tratamento levam
os adolescentes sobreviventes a busca da reconstrugdo
do selfi33), O sobrevivente pode buscar a alteragdo de
identidade pela necessidade de bem-estar psicoldgico
e melhora da autoestima®b.

O cancer infantil € uma experiéncia que esta
intimamente associada a um processo de construgdo ou
reconstrucao de identidade®8-29), A identidade relacionada
ao passado pode refletir uma luta, um paradoxo de
identidade, entre ndo desejar que o cancer defina sua
vida atual e formar uma identidade presente, que inclui
refletir e honrar sua experiéncia de cancer ao mesmo
tempo que busca se separar dessa experiéncia,
levando o sobrevivente para a vida pos-cancer?,

E fato que um sobrevivente de cancer na infancia tem
sua identidade alterada durante o percurso da doenga.
Os adolescentes, apesar de acreditarem que ndo sao
representados pela doenga, sabem que o céncer teve
grande importancia em suas vidas®?. Eles conseguem
perceber que as rupturas biograficas do cancer mudaram
ao longo do tempo, passando de uma necessidade de
autoprotecdo, de ndo serem destruidos pela doenca,
para definirem seu cancer como uma integracdo parcial
em seu senso de si.

Apos a conclusdo do tratamento, a medida que os
pacientes reingressam na vida, a autoidentidade vai sendo
reformada, reintegrada e renegociada as vezes como
sobrevivente, vitima ou apenas uma pessoa que teve
cancer. Esse momento de reformar a identidade é recuperar
a capacidade de ver a si mesmo além do céncer(?,

Os sobreviventes adquiriram uma forma mais flexivel
e otimista de pensar. Esses comportamentos s&o atribuidos
a vivéncia do cancer e sdo descritos na literatura como
tragcos de crescimento pessoal e maturidade®®.

Sobreviventes de cancer na infancia revelam
alto indice de satisfacdo com suas vidas atuais(839,
e essa satisfacdo pode estar relacionada a forma de
se identificar como adultos®®. A promocado da habilidade
de alcangar um senso de vida adulta pode ser impactante
entre adolescentes sobreviventes de cancer que
lutam para encontrar a normalidade em suas vidas.
Consequentemente, isso pode auxilid-los a lidar com
as consequéncias da experiéncia do cancer,

A gratiddo a Deus também tem importante destaque
nos relatos dos adolescentes, que revelam ter tido uma
segunda oportunidade, um presente divino ou uma bengéo.
Os adolescentes acreditam que alcangaram a cura por um

proposito divino e carregam a alta percepcdo de esperanca
de vida®®®, Relatos similares foram descritos em um estudo
realizado com a populacdo indigena no Canada, em que os
sobreviventes atribuiram a cura a um presente, um plano
do Criador ou parte de uma jornada espiritual®”.

A percepcgao de esperanga entre os sobreviventes
de cancer infantil foi correlacionada com bem-estar
psicolégico e qualidade de vida em uma pesquisa realizada
em Hong Kong. No estudo, constatou-se que niveis
mais baixos de esperanga estdo associados a sintomas
depressivos e baixa autoestima®3). A crenga na vontade
divina e a busca de um propdsito se tornam fatores
motivadores para os adolescentes, minimizando os efeitos
negativos relacionados a sobrevivéncia.

Na populacdo geral, o bem-estar espiritual esta
relacionado a presenga de propdsito ou significado na vida
e tem sido associado com a diminuicdo da ansiedade e com
outros beneficios a salide, como a melhora da memoria,
menor risco de incapacidade e menor mortalidade®®.
Assim, o sobrevivente de cancer com maior senso
de significado também esta associado a melhor qualidade de
vida, melhor bem-estar fisico, emocional e equilibrio mental®®,

A literatura revela que algumas pessoas encontram
mais significado em suas vidas depois da experiéncia do
cancer313639)  Busca-se o0 sentido existencial, integrando as
mudangas, criando um novo eu no processo de tornar-se
sobrevivente do céncer. Essa busca por significado de
vida ou processo de criagdo de significado esta ligada
ao bem-estar psicoldgico. Pacientes podem desenvolver
o chamado “sofrimento existencial do cancer” como
a “busca por sentido” apds passarem por uma doenga como
o cancer(3%-3%, No entanto, esse processo s6 é benéfico
guando o significado é encontrado, enquanto uma busca
sem encontrar sentido pode refletir negativamente no
bem-estar do sobreviventeG?,

A busca de significado pode alcangar vertentes
de altruismo. Os adolescentes apresentam tendéncias
a trabalhos voluntarios e relagées de ajuda a outras
pessoas doentes, revelam também a vontade de realizar
cursos na area da salde, com o objetivo de ajudar
pacientes com cancer. Jovens que vivenciam o cancer
propendem a optar por cursos universitarios na area
da salde sugestionados pelas suas experiéncias®®,
Alguns sobreviventes aderiram a defesa de causas
como tumores cerebrais, cancer de pulméao, outros se
envolveram na luta por politicas e praticas de cuidados
para melhorar a visibilidade e a compreensao dos
pacientes e sobreviventes de cancer,

Os sobreviventes buscam viver o presente,
aproveitando o que a vida lhes proporciona. Os adolescentes
demonstraram maior valorizagdo da vida, o cancer se
tornou um fator de estimulo a espiritualidade e de aspectos
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existenciais do funcionamento humano. Acredita-se que
isso aconteca pela associagdo direta do cancer com a morte,
resultando em sensacgao de proximidade com a finitude
e na crenga de uma nova oportunidade de vida.

Encarando a vida como uma nova segunda chance,
os adolescentes tentam viver sem pensar no futuro,
vivendo o dia a dia, sem se preocupar com acontecimentos
que possam fugir do seu controle. Isso se torna uma
alternativa para lidar com as incertezas da vida com
menor sofrimento®,

Adolescentes sobreviventes do cancer adquirem,
apos a doenga, novas prioridades na vida, novos valores
e novas filosofias da vida. A experiéncia do cancer lhes
permitiu compreender o valor inestimavel da vida®®,
a vivéncia do cancer infantil os fez entender a importancia
das novas oportunidades e experimentarem o sentimento
da gratiddo, motivando-os na busca de uma vida mais
significativa e com objetivos clarosG®,

O estudo contribui para a ampliagdo do conhecimento
sobre a experiéncia do adolescente que esta vivenciando
a transicao do fim do tratamento para a cura, tema ainda
pouco explorado na realidade brasileira. Confirma-se a
importancia de expandir os programas destinados aos
sobreviventes, 0s quais devem se articular com os servigos
hospitalares e as agdes comunitarias, a fim de melhorar
0 bem-estar e a qualidade de vida dessa populagéo.

Apontamos como limitagdo deste estudo a coleta
de dados ter sido realizada apenas em um servigo de
saude de tratamento de céncer na capital de Sdo Paulo.
Vemos a necessidade da realizagdo de outros estudos,
abordando a experiéncia de adolescentes e jovens que
passaram pelo tratamento de cancer em diferentes centros
de saude e em diferentes cidades.

Conclusao

Este estudo possibilitou compreendermos a transicao
vivenciada por adolescentes sobreviventes de cancer,
assim como as muitas dificuldades enfrentadas na
transicdo da vida como doentes de cancer e sobreviventes.
A vida apos o cancer se mostrou cheia de insegurangas,
dificuldades e desafios.

Esta pesquisa nos permitiu adentrar esse universo
da vivéncia ap0s a cura de uma doenca tdo significativa
e nos revelou uma série de ferramentas e estratégias
que esses adolescentes utilizam para se fortalecer e se
reconhecer enquanto individuos.

Apos a doenca, os adolescentes adquiriram novas
prioridades e novos valores de vida. A experiéncia
vivida também os levou a uma maturidade precoce,
desenvolvendo o sentimento de gratiddo a Deus e a familia.
Para eles, hd um propdsito para sua sobrevivéncia,
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que os leva a serem mais altruistas e a buscarem viver
bem por acreditarem ter uma segunda chance.

O desenvolvimento de agBes e programas de saude
direcionados ao acompanhamento desses adolescentes
sobreviventes de cancer é fundamental devido ao
aumento do niumero de sobreviventes em todo o mundo.
Incentivos a pesquisas, propostas praticas e politicas
publicas para assistir essa populagdo precisam ser
encorajados. Sugere-se que sejam realizadas pesquisas
com criangas e adolescentes sobreviventes de cancer,
com o objetivo de identificar as necessidades de saude e
dificuldades dessa populagdo para propor e testar novos
métodos de acompanhamento de sobreviventes, por meio
da ampliacdo de cuidados que vdo desde estratégias
de autogestdo até rastreamento de efeitos tardios.
Ha também a necessidade de propostas de modelos
de cuidados compartilhados entre o servico de saude de
origem do adolescente e o servigo de atengdo primaria
a saude para que o acompanhamento desses sobreviventes
seja realizado integralmente e de forma eficaz.

Acredita-se que este artigo possa contribuir como
direcionador para novos estudos com adolescentes
sobreviventes de cancer. Vemos a necessidade de
se conhecer melhor as demandas de salde dessa
populacdao para o desenvolvimento de cuidados
especificos e individualizados.

Neste estudo, destacou-se a importancia da
continuidade do relacionamento entre equipe de salde
e o sobrevivente de cancer, mesmo apds o término do
tratamento, pois a relagdo de confianga e o vinculo com
a equipe que participou de seu tratamento motivam
os adolescentes a continuarem o acompanhamento
no ambulatério. Isso reforga a importéancia da
reciprocidade e da parceria no cuidado e da transparéncia
nos relacionamentos, sobretudo ao se cuidar de
criangas e adolescentes.
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