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CRIANCAS E ADOLESCENTES SOBREVIVENTES AO
CANCER: DESAFIOS E POSSIBILIDADES
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RESUMO

Em razdo do aumento das taxas de cura e sobrevida de criangcas e adolescentes acometidos por cancer, é
crescente o interesse pelo tema da sobrevivéncia nas diversas areas do conhecimento humano. Este artigo
oportuniza uma reflexdo acerca dos desafios relacionados a experiéncia de sobreviver ao cancer no periodo
infanto-juvenil. A sobrevivéncia ao cancer exige capacidade de conviver com 0 paradoxo de reconhecer a
condicéo de curado e saber da possibilidade constante de recidiva. A crianga e o adolescente, ap6s o término do
tratamento, trazem consigo a bagagem que lhes imp&e essa experiéncia, e a qual repercutira de forma marcante
em sua vida. Neste sentido, tanto eles como suas familias precisam contar com o apoio da rede social para obter
sucesso em sua trajetoria de vida. E fundamental que os profissionais de satde, em especial os da area da
enfermagem, esforcem-se continuamente na busca do reconhecimento das necessidades da crianca e do
adolescente que sobreviveram ao céancer, a fim de criar condi¢cdes que possibilitem, além do prolongamento da
sobrevida, a melhoria de sua qualidade de vida.

Palavras-chave: Adolescente. Neoplasias. Enfermagem Pediatrica. Sobreviventes.

uma nova bussola para suas vidas a qual ird
ajuda-las a se apropriar de novos conhecimentos
asobre como fazer e conviver com a doenca. A
apacidade de adaptacdo a doenca depende de

INTRODUCAO

Ao longo da vida, o ser humano se depar

com o processo de adoecer, dele proprio ou d atores como apoio familiar e rede social, acesso
outros, vivéncia que ele pode enfrentar de por il lal,

diferentes maneiras. A doenca é uma ruptur:f‘os servicos de saude, caracteristicas individuais,

com o modo de existir do ser humano, porquantc?or,nplex'délOIe da dge_n(;&, suporte da equipe de
modifica o seu cotidiano, e, ao vivenciarem ess aude~ e outros. Varios autores aborda_m estas
processo, tanto a criangca como o adolescentguestoes em Seus estudos,, u_t|I|zando d|fere[1 tes
precisam reconstruir sua vida para enfrentar sud: .ferenggs tedrico-metodologicos e populagdes
repercussoes. versas " .

A salde e o adoecer sdo formas por meio das A gm_stenma de uma doenca, seja ela aguda
guais a vida se manifesta, e estas experiéncia%u cronica, requer d‘."‘ pessoa afetada muAda_mgas
singulares e subjetivas sdo dificeis de traduzif'© S€u estilo de vida. As doencas cronicas
somente pelo significado da palavra, pois é nageralmente '?Vam a r_nudangas p_ermaner]t_es €
relacéo entre a experiéncia de saude e/ou doeng;%dem surgir nas  diferentes faixas _etarias,

e a objetividade dos conceitos envolvidos que ugg?ﬁgﬁgﬁeg?bzg\;dgz’ dg(:r? ;n;p%%rgmusrgr
apreendemos a lidar com as mudanga§ caep

existenciais proprias da condicio humana. curadas. Destarte a doenca cronica afeta toda a

A condicio de portadora de uma doengafam”'a' gerando momentos dificeis, com

grave, que necessita de tratamento agressivg/angos e retrocessos nas relagdes. As mudancas

leva a crian¢ca e sua familia a se defrontarem® vida da crianga doente e de sua familia

com um grande desafio, que as faz desenvolver9em uma readaptagaoN diante da _hova
situagdo, e as suas reagOes dependerdo das
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caracteristicas e complexidade da doenca, poisiudancas no modo de viver - como restricdes de
estas fardo com que a familia reestruture o seatividades, de relacdes, de habitos - que poderdo
cotidiano e reaprenda a cuidar da crianca, dérazer sérias consequéncias para 0 seu
adolescente e de si meshfa desenvolvimento biopsicossocial. Além disso,
No Brasil, entre as doencas cronicas, o cancegles incorporar no seu dia-a-dia cuidados e
se constitui na terceira maior causa de mortdabitos que até entdo ndo praticavam e que
infantil, perdendo somente para as mortegepercutirdo na vida dos sobreviventes, e a
violentas (acidentes, homicidios) e as doencadoenca os fara vivenciar situa¢cdes complexas,
mais frequentes dos paises em desenvolvimenttimitagBes e/ou sequelas que poderdo modificar
como a diarreia e pneumorffas Embora a o seu cotidiano.
incidéncia do cancer pediatrico em nosso pais

ainda seja desconhecida, as estimativas O IMPACTO DO DIAGNOSTICO E

nacionais provenientes de Servicos TRATAMENTO DO CANCER NO
especializados cadastrados no Ministério da PERIODO INFANTO-JUVENIL

Saude e ligados a Sociedade Brasileira de
Oncologia Pediatrica (SOBOPE) indicam a

; A literatura nacional e principalmente a
ocorréncia de 8.000 a 10.000 casosfdno princip

o ) internacional tém dedicado especial atencdo a
implicando a necessidade de aprofundarmos @,qq,c40 de conhecimento no que se refere ao
olhar sobre a convivéncia da crlan(;a/adolescentﬁnpacto do cancer no periodo infanto-juvenil

e da familia com a situacdo de cronicidadergias  estudos apontam as  profundas

reli(\:llonadaa;j%enga. izad dferonteg CPETCUSSOES sobre o viver das criancas e
Alguns - estudos  realizados em  Qierentes, jgagcentes e suas famffidd. Mesmo com os
paises da cultura ocidental moderna aponta

Bstudos comprovando as possibilidades de cura

gar% a necess:jdade det r?[conheicermos 0s efeitqy cancer em criancas e adolescentes, este ainda
a doenca € do seu fratamento em Criancas &€ isto pelas familias como uma catastrofe,
adolescentes, nas diferentes fases de crescime Povocando  sentimentos de anglstia e

e desenvolvimento, como também em sUgncartez42. O medo da morte ira perdurar

fam'“i’ pa&a que pos(;zmog tcontempletlr O%urante todo o tratamento, mesmo quando a
aspectos  bIopsICossocials. utros = pontos - tamjlia consegue reorganizar-se perante as
amplamente discutidos na literatura d'zemexigéncias de cuidado do filho

respeito ao impacto da doenca no cotidiano da  aAinqq hoje, no imaginario social o cancer é

familia, a adaptacao e ao convivio com a doencayeenior de intimeras crengas, entre as quais a de
ao modo de enfrentamento e de entendimento zer consigo a finitude antecipada, o que, de
situacao da doenca e suas implicacbes na vida Qs maneira, piora a crise situacional gerada

crianca, do adolgscente e da farﬁ‘fﬁ%i . pelo diagnostico. Por outro lado, a crianca e o
Diante do numero de pacientes que esta

. . dolescente reagem diferentemente do adulto a
sobrevivendo a doenca e ao tratamento, abre-sg que os cerca. Ha autores que afirmam a
uma nova vertente na literatura para a

, e B magnitude das transformagdes que atravessam a
necessidade de estudarmos as implicagbes que

d N : cﬁanga e 0 adolescente com céancer. Essas
oenca e o tratamento acarretam as CrianGas gy nsiormacdes sdo decorrentes da necessidade
adolescentes e suas familias, tendo como foco internaco  periédica para exames e
gualidade de vida dos sobrewventes_. NeSt‘?ratamento, 0 que ao longo do tempo pode leva-

: : 2fos a constantes momentos de estresse e cansago.
este estudo oportuniza refletir sobre os desafiog) jtastamento da casa. da familia. dos amigos e
relacionados a dexpefrler:ug de.I S(I)Ebrtevnéer 8%Ya escola tem sido apontado na literatura como o
cancer no periodo infantojuvenil. ENENAeMOSator majs significativo durante a trajetéria do
que apreender os significados atribuidos  §,atament*1”) Outros reforgam as mudancas
sobffev.lven.cla merece p atendgao de todos doéxistenciais sofridas pelarianga/adolescente
profissionais que cuidam da crnanca € dOqrante a convivéncia com o diagnéstico de

ado_le_scent_e com cancer, nos diferentes cpnthtq:%ncer, entre as quais a da autoimagem, devido
sociais, pois doenca e o tratamento lhes impdem

~
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as alteragbes sofridas pelo corpo em decorrénci® SOBREVIVER AO CANCER INFANTO-
do tratamentd”. JUVENIL: DESAFIOS, IMPASSES E

Neste contexto, é relevante assinalar que na PERSPECTIVAS
literatura norte-americana 0s temas
preponderantes se referem em especial ao A sobrevivéncia ao cancer infanto-juvenil nos
adolescente com cancer. Entre esses temawmloca diante de uma nova populacdo, cujas
destacam-se: o impacto da doenca sobre os paiecessidades precisamos, enquanto profissionais
e irmdos; as questdes psicossociais relacionadae saude, identificar e compreender a fim de
a adaptacdo a situacdo de adoecer-tratar; goder atendé-las com efetividade. Alguns pontos
mudancas sofridas no que se refere a vida socig#hportantes emergem dessa situagdo. Se por um
e escolar, principalmente pelo medo de setado as diferentes modalidades terapéuticas vém
rejeitado pelos amigos e colegas; a necessidag#wocurando garantir o prolongamento da vida,
de suporte e informacgéo para o adolescente e [@or outro, o impacto da doenga e dos tratamentos
familia; as questdes relacionadas a sexualidadeé dificil de ser enfrentado tanto pela crianca
fertiidade durante e apdés o tratamento; asomo por sua familia. Nesta perspectiva, a
condicdes que estimulem a esperanca como untomplexidade, a severidade e a duragdo dos
atividade importante dos profissionais de saldeefeitos tardios indicam a necessidade de que
Outros abordam temas como: o impacto dcestabelecamos um poés-tratamento voltado a
diagnéstico de cancer sobre a criancacrianga, adolescente e sua familia. Portanto, o
adolescente e familia e os mecanismos de selesafio das agdes dos profissionais que atuam na
enfrentamento; a influéncia do tratamento dedrea de Oncologia Pediatrica visa diminuir estas
cancer na infancia sobre o rendimento escolargonseqiiéncias, a longo prazo, direcionando o
cuidados com a crianca, adolescente e famili@bjetivo do cuidado psicossocial pos-tratamento
nos mais diversos ambitos; abordagens médicad melhoria da qualidade de vida dos
acerca do funcionamento de determinadosobreviventes.
medicamentos para os diversos tipos de cancer, Para tanto é importante considerar que o fim
bem como seus efeitos a médio e longo ptazo do percurso da doenga baseia-se, de forma
) Alguns destes temas também podem seresumida, em dois momentos. O primeiro é o do
encontrados permeando os Varios trabalhot¢rmino do tratamento do céncer infantil
realizados no Brasil tanto com criangas quantgropriamente dito, periodo de alegria e incerteza,
com adolescentég* ¥ pois, a0 mesmo tempo em que se celebra a vida,

E importante considerar que durante ao medo e a incerteza também estéo presentes. O
vivéncia da crianca ou do adolescente com ®utro momento é aquele em que a crianga
cancer estes sentem necessidade de saber o gu¢encia cinco anos livres da doenca, sendo
esta acontecendo consigo. Em um esttido considerada curald N&o obstante, mesmo
classico, é ressaltado que mesmo criancas de&om o0 crescente aumento nas taxas de
dois a trés anos querem saber o que tém. Isteobrevivéncia ao cancer infantil, o sentimento de
reforca a necessidade de olha-los de formancerteza permanece presente na vida de muitos
integrada, procurando ajuda-los a minimizar osobreviventes apés o término do tratamento,
estresse determinado pela doenca e pelprejudicando sua adaptacdo psicossocial, o que
tratamento, ndo negligenciando a sua capacidadge constitui em ameaca ao seu bem-é¥tar
de compreender o que se passa a seu redor. E Entendemos que a doenca afeta, de alguma
importante destacar que a crianca, o adolescenferma, pelo menos trés aspectos da vida: o
e a familia devem ser atendidos de formabioldgico, o social e o psicologico, os quais,
integral e sensivel. Varios estudos refor¢dm juntos ou isoladamente, influenciardo a
1318 3 necessidade de cuidar da crianca e dqualidade de vida da crianca e de sua familia.
adolescente com cancer e sua familia de forméssim, quando cuidamos de uma crianca
interdisciplinar, ampliando os espacos degravemente enferma, além da agéo terapéutica, €
atuacdo profissional para além das fronteiras dagecessario ajuda-la a enfrentar e lidar com a
instituicGes de salde e das etapas de diagnésticmva realidade de forma a vivenciar essa
e tratamento. experiéncia com o minimo de danos possivel.

Destarte, a crianca e o adolescente que
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sobrevivem a uma doenga crdnica trazempoucos os estudos brasileiros nessa area, seus
consigo toda a bagagem que essa experiénciasultados referentes aos efeitos tardios do
Ihes impbe, a qual repercutird de forma marcantératamento do cancer infantil apontam que 40 a
em toda a sua vida. Se a experiéncia de ter tidé0% das criangcas e adolescentes sobreviventes
uma doenga grave e de tratamento agressivdo cancer apresentam pelo menos uma alteragéo
causa impacto em todos os aspectos da viderdnica decorrente do tratamento realiZ4tio
desses individuos, esses impactos precisam ser Diante do exposto podemos afirmar que os
apreendidos na tentativa de ajuda-los na dificiestudos nacionais e internacionais referenciados
condicdo de ser sobrevivente. Concordamos comeste artigo déo especial énfase a temas
alguns autores quando referem que sobreviver aelacionados a qualidade; contudo, além dessa
tratamento esta relacionado ao enfrentamento etamatica, o0s estudos tém abordado outros
adaptacdo do modo como a familia, a criangca e aspectos, como cfeitos do tratamentsobre o
adolescente convivem com a doenca e aorpo fisico e o0s efeitos de natureza
tratamento e da maneira como procuram resgatasicossocial Entre os efeitos do tratamento
sua rotina e planejam o fut{ffd sobre o corpo fisico destaca-se seu impacto nos
A experiéncia de sobreviver ao cancer exigemais diversos sistemas organicos e suas
capacidade de conviver com o0 paradoxo deonsequéncias ao longo do tempo no tocante a
reconhecer a condicdo de curado e ao mesmaprendizagem, a reproducdo, a sexualidade, a
tempo saber da possibilidade constante deredisposicdo ao aparecimento de outros tipos de
recidiva. Assim, o modo de enfrentamento desta&a@ncer e a vulnerabilidade a outras doencas. Os
ameaca € que parece determinar a qualidade dstudos voltados a compreender e identificar a
adaptacao e reinsercao da crianca e sua familisgpercussdo psicossocial do tratamento sobre os
promovendo uma melhor qualidade de vida nosobreviventes abordam questdes relacionadas a
periodo de sobrevivéncia. Devemos consideraautoimagem, ao ajustamento psicossocial pos-
que o sobreviver ndo compreende apenas tratamento, a performance escolar, aos
tempo de sobrevida de uma pessoa, mas tambésentimentos de discriminagdo e as expectativas
as condicbes de sua vida com os limitesda familia, em especial dos pais e irmaos, ante a
impostos pela doenca e tratamento, as quaisituagdo vivenciada pelo familiar. E importante
repercutem na qualidade de vida. A preocupacdapontar que atualmente outros estudos tém
com a qualidade de vida de criancas eabordado o cuidado com os sobreviventes e seus
adolescentes que sobreviveram ao cancer familiares nos mais diversos aspectos, porém
amplamente abordada na literatura, e os autoresinda carecemos de estudos, em especial na
argumentam que um cuidado adequado pdésenfermagem brasileira, que reconhecam esta
tratamento melhora a condicdo tanto desseslientela e passem a pesquisa-la, estruturando
individuos quanto de suas famift&s servicos e contribuindo para a melhoria do
E relevante assinalar que a abordagem dosatamento a ser-lhe dispensado.
efeitos colaterais elou sequelas da
doenca/tratamento ) .tambem t(.em' sido CONCLUSOES
preponderante em varios estudos, principalmente

no que se refere ao comprometimento maltiplo £\ sintese. a vida dessas criancas e

de orgaositecidos, a que os profissionais deq,iescentes caracteriza-se pela dualidade de
saude tém dispensado esforcos, procurand@ier sem a doenca, mas com os riscos de

melhora-I§”. Igual importancia tem-se complicacdes ou  sequelas advindas do
atribuido as implicagbes da experiéncia dgaiamento. E  importante ressaltar que
enfermidade no  desenvolvimento  social, g reviver & doenca néo significa unicamente ser
emocional e cognitivo das criancas a0 10ngo dey, 545, dai a necessidade de reconhecermos que

b ¢ lidade d 'd% sucesso da terapéutica transcende a esfera
em cOmo a temporalidade do processo Saulgsgiagica, estendendo-se para uma dimensdo
doenca, ou seja, as fases que envolvem

ateria de vida d . q P Bxistencial que inclui as diversas esferas do
trajetoria de vida da crianca e de sua famiia  gyistir humano. Nessa perspectiva, a qualidade
Vale ressaltar ainda que, embora ainda seja

e vida esta inter-relacionada com a recuperacao
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do estado de saude nas trés dimensdes — assinalar que a qualidade de vida do amanha
bioldgica, a social e a psicoldgica - e ela ser&esultard das situacdes que séo vividas no hoje.
restaurada a medida que reduzir o abalo n&®or isso, a crianca ou o adolescente com cancer e
imagem causado pela adversidade da doencaua familia necessitam de apoio, instrucdo e
Entendemos que, de algum modo, apreciar arientacdo para vencer as dificuldades impostas
vida depois da vivéncia do cancer €& umapela terapéutica e suas consequéncias ao longo
conquista de cada dia. do tempo.

A experiéncia com o cancer apresenta-se No que se refere a enfermagem, € de
como um longo caminho a ser percorrido pelagundamental importancia que esta reconheca o
criancas, adolescentes e suas familias, e nesseu papel na producdo de conhecimento na area
caminhar, a qualidade de vida tem umoncologico-pediatrica. Para tanto 0s
significado especial no cotidiano, considerando{rofissionais que nela atuam devem ser
se as consequéncias precoces e tardias dpalificados permanentemente, bem como
préprio  tratamento. Mesmo assim, osmanter 0 seu processo de cuidar
tratamentos no campo da oncologia oferecentonvenientemente documentado, para que
novas chances de sobrevivéncia a crianca e a@sulte em material de reflexdo acerca do vivido,
adolescente, abrindo-lhes perspectivas de vidalém disso, maiores investimentos devem ser
Entendemos que apreender os significado$eitos em pesquisas relacionadas as varias
atribuidos & sobrevivéncia merece atencdo ddimensdes do cuidado na area em foco. No
todos os profissionais que cuidam dessa clientelambito da clientela que sobrevive ao cancer
nos diferentes contextos sociais, porquanto anfanto-juvenil, € necessaria que ela seja
doenca e o tratamento Ihe imp6em mudancas n@conhecida pela enfermagem, em especial a
vida, como restricfes de atividades, de relacdes lerasileira, dada a escassez de estudos abordando
de habitos que poderdo trazer sériaeste tema, até mesmo como forma de mudar o
consequéncias ao seu desenvolvimentanito de que cancer € igual & morte e/ou finitude
biopsicossocial. Ademais, tais criangas e/ouantecipada.
adolescentes precisardo incorporar no seu dia-a- Em face das consideracfes realizadas até o
dia cuidados e habitos que até entdo ndonomento, € importante que nos, profissionais da
praticavam e que repercutirdo em sua vida comsaude, diante de nossa responsabilidade ética
sobreviventes, pois a doenca os fara vivenciapara com a vida, consigamos apreender a
situacBes complexas, limitacdes e/ou sequelagotencialidade e habilidade das
gue poderao modificar-lhes o cotidiano. criangas/adolescentes em lidar com situagdes

Neste  contexto  multidimensional, é adversas de maneira corajosa. Devem merecer
necessario que os profissionais da saude estejaatencado ndo s6 0s aspectos especificos da doenca
aptos a compreender as consequéncias de do tratamento, mas também os que vao além
diagndstico e tratamento do cancer ndo apenateles, pois a crianca/adolescente é, antes de
no momento em que estes se dao, mas tambémdo, um ser em crescimento e desenvolvimento
em suas repercussdes no futuro. Neste ambito & como tal, necessita ser entendido e respeitado.
equipe de enfermagem tem uma posicdo délesse sentido, tanto ele como sua familia
especial destaque, pois serd aquela quprecisam contar com medidas de apoio e suporte
acompanhara os pequenos pacientes desde tEcnico e emocional para obterem sucesso em
primeiros passos do processo de diagndéstico sua trajetoria de vida.
tratamento até suas repercussdes no seu futuro. Frisamos que, enquanto profissionais de
Destarte, as aclGes da equipe de enfermagesalde — neste caso especifico, de enfermagem -
serdo cruciais ao abordarmos questdesorna-se fundamental envidarmos esforgos
relacionadas a qualidade de vida e ao impacteontinuos para o0 reconhecimento das
fisico e psicossocial no processo de adoecimentoecessidades das criancas e adolescentes que
e tratamento, tanto durante o0 processobreviveram ao cancer e criarmos condi¢des
terapéutico, com a presenca da doenca, quantjue possibilitem, além do prolongamento da
no encerramento do tratamento esobrevida, a melhoria de sua qualidade de vida.
acompanhamento ambulatorial. E importanteDiante da magnitude e da complexidade dos
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fatores que envolvem a experiéncia com oaprimoramento de habilidades, capacidades e
cancer, ndo basta que os profissionais seompeténcias para oferecer uma assisténcia mais
preocupem apenas com a utilizacdo de recursaompreensiva e voltada para a especificidade da
tecnolégicos ou com o aprimoramento decrianca/adolescente.

técnicas. Torna-se de extrema importancia o

CHILDREN AND ADOLESCENTS WHO EXPERIENCE CANCER: CH ALLENGES AND
POSSIBILITIES

ABSTRACT

Due to the rising cure and survival rates of children and adolescents affected by cancer, interest in survival has
increased in different areas of human knowledge. This article reflects on the challenges related to the experience
of surviving cancer during childhood-adolescence. Surviving cancer demands the capacity to live with the paradox
between acknowledging the condition of being cured and the constant possibility of a relapse. After treatment
ends, the child and adolescence carry the burden this experience imposes and which will have a marking effect in
their lives. In this sense, both they and their families need help and social support ready to use with a view to a
successful life. It is fundamental for health professionals, especially in the nursing area, to make continuous
efforts to acknowledge the needs of child and adolescent cancer survivors, so as to create conditions that allow,
besides extended survival, a better quality of life.

Key words: Adolescent. Neoplasms. Pediatric Nursing. Survivors.

NINOS Y ADOLESCENTES SOBREVIVIENTES EL CANCER: DESAFIOS Y
POSIBILIDADES

RESUMEN

Debido al aumento de las tasas de cura y sobrevida de nifios y adolescentes acometidos por el cancer, crece el
interés en el tema de la sobrevivencia en las diversas areas del conocimiento humano. Este articulo permite una
reflexion acerca de los desafios relacionados a la experiencia de sobrevivir al cancer en el periodo infanto juvenil.
El sobrevivir al cancer exige capacidad de convivir con la paradoja existente entre el reconocimiento de la
condicion de curado y la posibilidad constante de recidiva. El nifio y adolescente después del término del
tratamiento traen consigo el bagaje impuesto por esa experiencia y que repercutira de forma distintiva en sus
vidas. En ese sentido, tanto ellos como sus familias necesitan contar con medidas de apoyo y soporte social para
alcanzar éxito en su trayectoria de vida. Es fundamental que los profesionales de salud, especialmente en el area
de enfermeria, se esfuercen continuamente en blsqueda del reconocimiento de las necesidades del nifio y
adolescente que sobrevivieron al cancer a fin de criar condiciones que posibiliten, ademas de extender la
sobrevida, mejorar su calidad de vida.

Palabras clave: Adolescente. Neoplasias. Enfermeria Pediatrica. Sobrevivientes.
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