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RESUMO

Objetivos: compreender a dinamica do retorno escolar na perspectiva dos
adolescentes sobreviventes de cancer. Métodos: pesquisa qualitativa que
utilizou como referencial o Interacionismo Simbadlico. Participaram do estudo 14
adolescentes, sobreviventes de cancer, em tratamento ambulatorial em um hospital
especializado na area de cancer infantojuvenil, na cidade de Sao Paulo. Foram
utilizadas entrevistas semiestruturadas. A analise tematica foi empregada para
andlise dos dados. Resultados: quatro temas foram identificados: Ndo contando
que teve cancer; Sofrendo bullying na escola; Enfrentando o preconceito; Buscando
a normalidade. Adolescentes sobreviventes de cancer enfrentam uma série de
desafios pessoais apds o término do tratamento, incluindo o retorno escolar, em
razdo de algumas dificuldades geradas pelo preconceito — pela aparéncia fisica
ou pelo proprio estigma da doenca. Conclusdes: a dindmica do retorno escolar
na perspectiva dos adolescentes revela um misto entre dificuldades enfrentadas,
estratégias de adaptacdo e busca por seguir com a vida como os demais.

Descritores: Adolescente; Sobreviventes de Cancer; Retorno a Escola; Neoplasias;
Enfermagem Pediatrica.

ABSTRACT

Objectives: to understand the dunamics of returning to school from the perspective
of adolescent cancer survivors. Methods: a qualitative study was conducted using
symbolic interactionism as a framework. Fourteen adolescent cancer survivors
undergoing outpatient treatment at a hospital specializing in childhood cancer in
the city of S3ao Paulo participated in the study. Semi-structured interviews were
used, and thematic analysis was employed to analyze the data. Results: four
themes were identified: Not telling anyone about having cancer, Suffering bullying
at school; Facing prejudice; and Seeking normality. Adolescent cancer survivors face
a series of personal challenges after completing treatment, including returning to
school, due to difficulties caused by prejudice — either because of their physical
appearance or the stigma of the disease itself. Conclusions: the dynamics of
returning to school from the adolescents’ perspective reveal a mixture of difficulties
faced, coping strategies, and the desire to get on with life like everyone else.

Descriptors: Adolescent; Cancer Survivors; Return to School; Neoplasms; Pediatric Nursing.

RESUMEN

Objetivos: comprender la dindmica del regreso a la escuela desde la perspectiva
de adolescentes sobrevivientes de cancer. Métodos: investigacion cualitativa que
utilizé como referencia el interaccionismo simbdlico. Participaron en el estudio 14
adolescentes, sobrevivientes de cancer, en tratamiento ambulatorio en un hospital
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especializado en el area de cancer infantil y juvenil, en la ciudad de Sao Paulo. Se utilizaron entrevistas semiestructuradas, y el analisis
tematico fue empleado para analizar los datos. Resultados: se identificaron cuatro temas: No contar que se tuvo cancer; Sufrir acoso escolar;
Enfrentar el prejuicio; y Buscar la normalidad. Los adolescentes sobrevivientes de cancer enfrentan una serie de retos personales después de
terminar el tratamiento, incluyendo el regreso a la escuela, debido a algunas dificultades generadas por el prejuicio, ya sea por su apariencia
fisica o por el estigma de la enfermedad. Conclusiones: |a dindmica del regreso a la escuela desde la perspectiva de los adolescentes revela
una mezcla entre las dificultades enfrentadas, |as estrategias de adaptacion y la busqueda de seguir con la vida como los demas.

Descriptores: Adolescente; Supervivientes de Cancer; Regreso a la Escuela; Neoplasias; Enfermeria Pediatrica.

INTRODUCAO

O diagndstico e o tratamento do cancer acarretam mudangas
na vida de criancas e adolescentes®. Além das cargas fisicas ocasio-
nadas pela terapia, 0s pacientes enfrentam o rompimento abrupto
do seu cotidiano, sendo desconectados de seus amigos, familiares,
da vida social e do ambiente escolar. Essas interrupcdes podem ter
consequéncias psicossociais e socioeconodmicas ao longo da vida®.

O numero de sobreviventes de cancer infantojuvenil vem au-
mentando progressivamente em todo mundo, podendo exceder
80%0G. Trata-se daqueles individuos que tiveram um cancer e
permaneceram livres da doenca durante um periodo minimo de
5 anos®. Eles necessitam de acompanhamento de longo prazo,
com o objetivo de rastrear efeitos tardios, pois podem ocorrer: um
segundo cancer; uma doenga em 6rgao e tecidos; doengas de cres-
cimento e desenvolvimento; problemas de aprendizagem e me-
moria; desajuste social e psicologico, além de alteracdes de humor,
sentimentos e comportamento®. A avaliacdo e o acompanhamento
devem ser de longo prazo e focar os efeitos fisicos e psicossociais
persistentes relacionados ao tratamento, assim como a forma como
os sobreviventes vivenciam e se adaptam a eles®3*).

A adolescéncia, compreendida como a faixa etaria entre 12 e
25 anos® e aidade adulta jovem, constitui-se de momentos cruciais
para mudancas no desenvolvimento psicoldgico, social e fisiologi-
€O, com uma esperada transicdo para a independéncia®”. Vivenciar
um cancer interfere no desenvolvimento normal e no crescimento
pessoal, muitas vezes, afetando negativamente varios aspectos do
bem-estar psicoldgico, funcional e social®.

O cancer afeta significativamente a vida social, 3 educacdo e
0 convivio no ambiente escolar®9. As experiéncias educativas de
criangas e adolescentes durante e apos o tratamento do cancer sao
prejudicadas ou mesmo interrompidas, levando a consequéncias
psicossociais negativas®®. Com o fim do tratamento, o retorno as
atividades escolares € um passo importante na vida dos adolescen-
tes sobreviventes de cancer infantojuvenil.

O retorno a escola busca melhorar a qualidade de vida desses
adolescentes, diminuir a angustia, reduzir o isolamento e promo-
ver a autoestima dos sobreviventes de cancer®. Em sua maioria,
os sobreviventes de cancer na infancia sdo capazes de retornar ao
sistema educacional; no entanto, um retorno malsucedido pode
aumentar o risco de isolamento social e estigmatizacdo. Sobrevi-
ventes que viveram esse desafio descrevem a experiéncia como
estressante e solitaria®?),

Atualmente, esforcos de reabilitacdo estdo sendo cada vez mais
empregados, nas enfermarias de oncologia pediatricas, para apoiar
a transicdo dos pacientes na volta as rotinas diarias o mais precoce-
mente possivel, com o objetivo de minimizar os danos ocasionados
pelos afastamentos escolar e social®.

O suporte sensivel, acolhedor, rico em informacdes e personali-
zado pode ajudar o adolescente a lidar com a complexidade da sua
sobrevivéncia e incentiva-lo no progresso educacional®. No en-
tanto, pouco se sabe sobre como o retorno as aulas, apos o trata-
mento do cancer, influencia no desenvolvimento do adolescente,
na sua autoidentidade e nos relacionamentos sociais®?. £ impaor-
tante o apoio de profissionais de salde para a reinser¢ao desses
adolescentes na vida escolar. Dessa forma, o objetivo do presente
estudo foi compreender a dinamica do retorno escolar na perspec-
tiva dos adolescentes sobreviventes de cancer.

METODOS

Trata-se de estudo qualitativo, baseado em um processo inter-
pretativo secundario®™), realizado para compreender a dinamica
do retorno escolar do adolescente sobrevivente de cancer. A ana-
lise secundaria originou-se de um estudo primario que buscou co-
nhecer a experiéncia do sobrevivente de cancer infantojuvenil. Por
meio dessa analise interpretativa dos dados, pode-se conhecer as
estratégias utilizadas pelos adolescentes sobreviventes de cancer
para o retorno a escola, apés o final do tratamento. Essa abordagem
sistematica objetivou ir além de uma descricdo, buscando obter re-
cursos para um conhecimento mais aprofundado do processo de
reinsercao escolar desses adolescentes®510),

Para nortear o estudo e buscar a compreensao do fenémeno do
retorno escolar de sobreviventes do cancer, foram utilizados o Inte-
racionismo Simbalico (IS)™ e a Analise Tematica (como referencial
metodoldgico)™®. O IS tem o propdsito de compreender a causa da
acao humana e como os individuos agem em relacao as suas defi-
nicées e crencas. Concentra-se na natureza das interacdes, na di-
namica das atividades sociais entre as pessoas e no significado dos
eventos para as pessoas, Nno mundo em que vivem, nos ambientes
naturais de seu cotidiano e nas acoes por elas desempenhadas”.

O IS é considerado uma ciéncia interpretativa, uma teoria psi-
coldgica e social que visa representar e compreender 0 processo
de criacdo e atribuicdo de significado que os seres humanos dao
a realidade em que vivem®"”. A escolha desse referencial tedrico
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possibilita explorar as interacbes entre as partes, percebidas sob o
ponto de vista social.

Por sua vez, a Analise Tematica®® é um método para identifi-
car, analisar e relatar temas (padrées) emergentes dos dados, o que
permite organiza-los e descrevé-los em detalhe, implicando tam-
bém na interpretacdo de varios aspectos relacionados com o tema
da pesquisa®®.

Na elaboracdo deste manuscrito, foram levados em considera-
cdo os critérios para relatorios de estudos qualitativos, presentes
na lista de verificacdo COREQ - Consolidated criteria for reporting
qualitative research®?.

A coleta dos dados no estudo primario ocorreu de marco de
2018 a janeiro de 2019, por meio de entrevista individual. Os par-
ticipantes foram 14 adolescentes sobreviventes de cancer, de 12 a
22 anos de idade, acompanhados em um ambulatoério de um hospi-
tal publico especializado em oncologia pediatrica na cidade de Sao
Paulo. Os pacientes atendidos no hospital, ao completarem 5 anos
de alta do servigo de oncologia, sdo encaminhados para esse am-
bulatério, denominado como “Fora de terapia”. Para permanecerem
em acompanhamento no ambulatério, os adolescentes precisam
estar sem qualquer sinal de recorréncia da doenca. A determinacao
do periodo de 5 anos € embasada na literatura, que considera esse
periodo como um indicador de cura e sobrevivéncia@+202Y,

O recrutamento dos participantes se deu por meio da agenda
diaria de consultas da instituicdo. Os adolescentes foram abordados
na sala de espera do ambulatdrio, enquanto aguardavam a consul-
ta, sequindo a ordem de agendamento, desde que atendessem aos
critérios de inclusdo do estudo: idade entre 12 e 25 anos, ser sobre-
vivente de cancer atendido no ambulatdrio de Fora de terapia e re-
sidir na cidade de Sao Paulo ou na sua regido metropolitana. Dados,
como a confirmacao do diagndstico e o tempo de tratamento e cura,
foram buscados no prontuario do paciente.

Uma das pesquisadoras apresentava-se aos adolescentes e
suas familias, explicava os objetivos da pesquisa, convidando-os
a participarem do estudo, garantindo-lhes o anonimato e o sigilo
absoluto das informacgdes, assim como a liberdade em participar ou
ndo. Foi dada aos participantes a opcdo de a entrevista ser realizada
ali mesmo, no ambulatdrio, ou em novo encontro, Na residéncia ou
em outro local de escolha deles.

Das entrevistas, 6 foram realizadas no ambulatério, 6 foram
realizadas nas residéncias dos participantes, um adolescente op-
tou por realizar a entrevista na universidade em que estudava e
um adolescente solicitou que a entrevista fosse realizada em um
shopping center. Durante as entrevistas, procurou-se garantir maior
privacidade aos adolescentes. A média de duracao das entrevistas
foi de 50 minutos, e nelas utilizaram-se questionamentos sobre o
retorno as aulas, de acordo com a idade do adolescente, para explo-
rar suas percepcoes sobre o fenémeno.

As entrevistas semiestruturadas foram gravadas e posterior-
mente transcritas na integra. Os adolescentes participantes foram
designados com a letra P, sequida pela sequéncia numerica de
realizacdo das entrevistas. Foram feitas anotacdes imediatamente

apos as entrevistas, para evitar perda e alteracdo dos dados.

O processo de andlise dos dados foi pautado na analise tema-
tica. Trata-se de processo interativo e reflexivo, no qual a coleta e a
analise sao realizadas simultaneamente, a fim de garantir a intera-
tividade do processo qualitativo de analise dos dados, o que carac-
teriza a confianca e o rigor no método de pesquisa®?. Neste estudo,
optou-se pelo modelo hibrido, dentre as diferentes abordagens de
analise tematica. Esse modelo utiliza a deducdo, a partir de codigos
predeterminados, e a abordagem indutiva, baseada nos dados!®.

Todo o processo de analise foi realizado por uma pesquisado-
ra e sequencialmente revisado por outras duas pesquisadoras. Os
pontos divergentes foram discutidos e consensuados. O processo
de andlise tematica ocorreu em seis fases: a familiarizacdo com os
dados que consistiu na transcricdo dos dados, leitura e releitura dos
dados das entrevistas; codificacao inicial, compreendendo a criacao
dos primeiros codigos para serem agrupados de forma sistematica;
busca por padrdes de respostas relacionadas, agrupando os codi-
gos em temas potenciais; revisao dos temas, em que se averiguou
arelacao existente entre os temas encontrados, os dados e a codifi-
cacaoinicial, gerando um mapa tematico de analise; definicao e no-
meacdo dos temas que compreenderam a organizacao dos dados
recolhidos, de acordo com os temas ja predefinidos; e descrigao dos
resultados, a fase final da analise e as principais conclusées encon-
tradastee?),

0 estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesqui-
sa, Certificado de Apresentacdo de Apreciacdo Etica (CAAE)
n° 689853173.0000.5392. O Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido foi assinado pelo responsavel pelo adolescente e pelo
pesquisador. O Termo de Assentimento foi assinado pelo adoles-
cente e pelo pesquisador, em conformidade com as diretrizes éticas
para pesquisas envolvendo seres humanos®.

Quatro temas foram identificados em nivel latente, envolvendo,
além do contelido semantico dos dados, um trabalho interpretativo:
Nao contando que teve cancer; Sofrendo bullying na escola; En-
frentando o preconceito; Buscando a normalidade.

RESULTADOQOS

Participaram do estudo 14 adolescentes de 12 a 22 anos de
idade (Quadro 1). Os diagndsticos variaram entre: Leucemia linfoi-
de aguda (LLA); Leucemia mieloide aguda (LMA); Neuroblasto-
ma; Meduloblastoma; Histiocitose de células Langehans; e Tumor
de Wilms. O tempo entre o diagnostico da doenca e a cura variou de
5 meses a 3 anos. O tempo entre o diagnostico do paciente e o ini-
cio do acompanhamento no ambulatdrio Fora de terapia variou de
5anos a9 anos.

Ao fim do tratamento, o adolescente passa por uma adaptacao a
nova realidade, agora com as marcas, 0s sinais e 0s traumas causa-
dos pela doenca e pelo tratamento. Em grande parte dos tratamentos
de cancer, o paciente infantojuvenil deixa de frequentar a escola. Isso
se deve a recorrentes internacées ou mesmo a efeitos do tratamento.
Entre essas readaptactes necessarias, destaca-se a vida escolar.
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Quadro 1 - Caracterizacdo dos adolescentes sobreviventes de cancer (n = 14), Sao Paulo, Brasil, 2019

Idade no ingresso no

Ano de ingresso no

Idade Idade noinicio Idade no término . . L
PA Doenca ambulatério fora de ambulatdrio fora de
(GUELED) dotratamento do tratamento i A
terapia terapia
P1 18 LLA® 6 anos 8 anos 13 anos 2012
3anos e 5anose
P2 17 LLAB 10 anos 2010
8 meses 11 meses
1 3
P3 12 Neuroblastoma IV anoe anose 8 anos 2015
8 meses 8 meses
1
P4 12 Neuroblastoma IV 11 meses anoe 63anos 2013
L meses
) lanoe 2anos e
P5 12 Tumor de Wilms 7 anos 2014
2 meses 9 meses
2 3
P6 12 Tumor de Wilms anese anose 8 anos 2014
3 meses 11 meses

p7 18 ,HIStIOCItOSE de 5 anos 6 anos 11 anos 2011
células langerhans

lanoe 3anose

P8 16 Neuroblastoma IV 8 anos 2011
7 meses 11 meses
3 5

P9 13 Meduloblastoma anose anos e 10 anos 2014
11 meses 1 més

P10 17 LLA® 2anose 5 anos 10 anos 201
10 meses

P11 22 anos LMAC 12 anos 14 anos 19 anos 2014
3anos e 6anos e

P12 21 anos LLA® 11 anos 2009
11 meses 5 meses
2anos e L4 anos e

P13 22 anos LLA® 9 anos 2006
9 meses 8 meses

PlLs 16 anos Linfoma 'nao 3anose 6anos e 12 anos 5010

Hodgkin 7 meses 2 meses

Nota: #P: Paciente; BLLA: Leucemia Linfoide Aguda; (LMA: Leucemia Mieloide Aguda.

Essa nova adaptacao a vida escolar acarreta algumas dificul-
dades geradas pelo preconceito, em razao da aparéncia fisica ou
do proprio estigma da doencga. Para melhor se adaptarem a nova
realidade, os adolescentes desenvolveram algumas estratégias.

N&o contando que teve cancer

Abrir-se para que o outro conheca a sua historia ndo se con-
figura como uma tarefa facil para os sobreviventes de cancer. Os
adolescentes demostram incobmodo em compartilhar a experiéncia
do cancer na infancia com seus pares, e isso ocorre por Ndo gosta-
rem de ser vistos como vitimas, ou olhados com sentimento de pie-
dade, ou por serem tratados diferentemente em virtude de terem
vivenciado o cancer na infancia.

Eu nao falo muito que tive cancer. Acho que eu nunca falei, acho
que pra ninguém. N&o vejo necessidade de falar o que tive. (P9)

S6 que eu nao fico contando pras pessoas também, que ndo é
uma coisa que a gente espalha, né, que a gente ficou doente. Eu
ndo gosto de contar pras pessoas. (P12)

Eu tenho vergonha de falar, porque eu ndo gosto de falar da
minha doenca para os outros. (P5)

Eu ia pra escola de touca, porque meu cabelo estava caindo. (P1)

Essa necessidade de esconder a vivéncia do cancer se revela
COmo uma estratégia de protecao para se manter livre do julgamen-
to alheio e permanecer sendo visto com normalidade. Os relatos
indicam a preocupacao com a opinido do outro de percebé-lo como
vitima ou como refém de uma situacao.

Eu ndo gosto de falar que tive cancer, (..) tem muitas que ja
te olham e falam assim: ‘Ai, tadinha’ Eu odeio essa palavra:
‘Tadinha’; “Ai, que dad!’; ‘QOue pena!’; ‘Nossa, ndo teve infancia’
Tive, sim! Uma infancia muito boa no hospital. Brinquei, pulei.
Né&o podia (risos), mas pulei. (P13)

Os adolescentes também revelam sentirem-se cansados de
contar sua histéria ou dar explicacbes sobre tudo o que viveram no
processo de doenca e esclarecer que estao curados. Revelam ser
questionados sempre que alguem percebe suas cicatrizes e que
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essa situacdo faz com que sintam a necessidade de esconder as
marcas deixadas pela doenca.

As pessoas perguntam da cicatriz que eu tenho. Ah, todo mun-
do fica perguntando todo dia, todo dia, todo dia. Tem que repe-
tir, repetir, repetir. Ai, eu tenho que falar e explicar. Explicar que
eu ja fui curada e tudo. (P5)

Para o adolescente sobrevivente de cancer, torna-se insuporta-
vel ser tratado com pena ou como se continuasse doente; ele quer
deixar as marcas da doenga no passado e viver como qualquer ou-
tro adolescente.

Sofrendo bullying na escola

Os obstaculos encontrados na volta a escola ocorrem principal-
mente em relacdo a aceitacao dos colegas, a sua aparéncia fisica e
as dificuldades no convivio no ambiente escolar. A falta de empatia
dos colegas e o sentimento de rejeicdo encontrados nesse periodo
de readaptacdo escolar se destacam nos relatos dos adolescentes.

Na escola, é que nem de qualquer crianga, mas a gente sofre
um pouco de bullying... ...me chamam de gordo. Eu me sinto
triste, mas ignoro e passa. (P3)

..Nna escola, e os moleques ficam me incomodando, eles ficam me
zoando, eles ficam me chamando de cabecudo. Eu fico me sentin-
do mal. Me sentindo triste e saio de perto deles. Mas, ai quando es-
tou aqui (no ambulatdrio) ninguém consegue me incomodar. (P14)

Ah, o0 nosso cabelo cai, e ai, tem aquela dificuldade de vocé ir
pra escola. Tem a aceitacdo 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. (..) na época que
0 meu cabelo estava caindo, teve essa rejeicdo sim, na escola.
Muitos amigos falavam, zombava, dava risada. Mas é uma fase
que a gente tem que passar, né. (P5)

Ao retornar a escola, os adolescentes encontram mais um de-
safio a ser enfrentado. A escola é mais um obstaculo a ser vencido,
um ambiente indspito, com espago para bullying em razdo da apa-
réncia fisica resultante do tratamento.

Enfrentando o preconceito

Para os adolescentes, tao dificil quanto lutar contra a doenca é
a luta contra o preconceito. Eles se consideram sobreviventes tam-
bém do preconceito sofrido, estressam-se constantemente pelos
comentarios maldosos a respeito da doenga e pela falta de sensibi-
lidade das pessoas diante do sofrimento que eles vivenciaram.

Acho gue eu sou mais sobrevivente ndo pela doenca, mas sim
pelos preconceitos. Por tudo que falavam assim, por tras ou até
pela minha frente mesmo, ‘Ah, vocé ndo deveria estar aqui’ Eram

coisas bern pesadas assim. Mas, eu acho que eu sou mais sobre-
vivente por conta disso, por conta das pessoas, né, ndo saberem
0 que é a dor do préximo, do que pelo que eu passei. (P11)

Ela falou assim: ‘Ah, ndo existe cura’ Eu respondi: ‘Ndo! Eu té
bem’ (..) Isso me estressou. Foi quando eu falei, e eu falei muito
nervosa, porque eu queria chorar até de ddio, porque eu queria
dar na cara dela: ‘N3o é porque um ndo sobreviveu, que todas
as outras estdo condenadas a morrer. N3o é assim. Tanto que
eu to viva. Tanto que tem outras pessoas que também passa-
ram pela mesma coisa e estio vivas’ (P12)

Os adolescentes revelam a dificuldade na transicéo do “mundo”
do hospital, onde se sentem seguros, para um “novo mundo” por
eles identificado como estranho, com pessoas que nao conhecem
suas histérias ou ndo se sensibilizam com elas. A transicao da se-
guranca do cuidado hospitalar para a vida escolar e a convivéncia
com pessoas desconhecidas trazem sentimentos de inseguranga e
desamparo.

Eu acho que foi mais dificil pra mim ir pra um mundo que eu
ndo conhecia, né, de preconceito, né, vocé sair de um mundo
de cuidados. Assim, eu tinha um amor muito grande pelos en-
fermeiros, médicos, mae, familiar, e sai pra um mundo que eu
ndo conhecia, um mundo de pessoas estranhas, de pessoas
gue ndo entendiam o sofrimento, ndo entendiam porque nNdo
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 nado tinha paz,
sabe? Eu tentava, mas a todo tempo tinham pessoas que que-
riam me deixar pra baixo, me deixar triste. (P13)

Os sobreviventes de cancer atribuem um novo panorama ao
cuidado recebido durante o tratamento: a seguranca. Para eles, o
servico de salde onde realizaram o tratamento é um local seguro,
e os profissionais de salde transmitem-lhes protecdo. De volta a
escola, eles precisam aprender a conviver com o preconceito e o
isolamento e a se proteger de comentarios sem empatia.

Buscando a normalidade

Os adolescentes revelam que, ao final do tratamento, querem
apenas viver como os outros adolescentes que ndo tiveram cancer,
realizar atividades esportivas, trabalhar e estudar. Eles desejam ter
uma vida comum como a de qualguer jovem de sua idade, buscan-
do realizar atividades condizentes com essa fase da vida.

Em sua nova realidade fora do hospital, os adolescentes so-
breviventes de cancer buscam adaptar-se a rotina dos jovens de
sua idade, buscam a normalidade, desejam viver como qualquer
outro adolescente. Almejam uma vida sem preocupac6tes acerca da
doenca na qual possam realizar atividades que sao aceitas e valori-
zadas pela sociedade.
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Queria viver como os outros vivem, sem nenhuma doenca, sem
nenhuma preocupacado de saude, de alguma coisa acontecer.
Hoje eu vivo como qualquer outra pessos, eu estudo, eu traba-
Iho [pausa] eu pratico esportes, eu brinco, eu corro, eu pulo. Eu
faco tudo que qualquer outra pessoa faz. A doenga ndo interfe-
riu em nada. (P10)

Ah, eu acho que hoje minha vida é normal. Sou uma menina
normal, igual as outras. Hoje eu sou igual as outras. Ndo vejo
diferenga. Sou comum, tudo que as outras meninas fazem, eu
também sei fazer. E elas s3o inteligentes e eu também sou. Nao
termn nada, assim, ter o cancer pra mim, tipo, ndo me nao mudou
em nada. Entendeu? Tipo, é como seu eu ndo tivesse nada. Se
eu ndo contar, ninguém sabe. \Vé como uma crian¢a normal, né,
igual as outras. (P6)

Hoje minha vida é supernormal, isto que a gente passou ndo
atrapalha em nada, eu lembro muito pouco. (P8)

Esses jovens revelam ndo ser menos capacitados gque os outros
adolescentes por terem passado por um tratamento de cancer e
que o processo vivido nao interfere em nenhuma de suas capacida-
des. No entanto, apesar da busca pela normalidade, eles destacam
que sao pessoas diferentes em virtude da experiéncia de um can-
cer, e querem ser reconhecidos por isso.

Acho que qualquer doenca, como o cancer, €la ensina muito a
gente. De um jeito ou de outro, né, conscientemente ou ndo, aca-
ba afetando a gente de alguma forma, a gente vai ser diferente, a
gente vai olhar a vida ou as pessoas. A gente acaba ficando com
uma esséncia diferente (...). Todas as criancas que estdo 13, elas
sdo diferentes, porque todos nos que passamaos por algo grave
de doenca. Mas temos algo em comum, somos iguais em relacao
a como a gente vai levar a vida daqui pra frente. (P13)

O tratamento do cancer tem grande influéncia na construcdo da
identidade dos sobreviventes, os adolescentes vivem numa ambi-
guidade de sentimentos, ndao querem ser considerados diferentes
dos seus pares, mas querem ser reconhecidos pelas suas trajetorias
de vida.

DISCUSSAO

O estudo contribui para o0 conhecimento sobre o retorno escolar
apos o tratamento de um cancer na infancia, tema ainda pouco ex-
plorado na realidade brasileira. Diante das evidéncias reunidas nes-
te trabalho, verificaram-se a importancia do auxilio aos adolescen-
tes na reinsercao escolar e a necessidade de articular as acées entre
0s servicos hospitalares, o servico de atencdo primaria e a escola.

Com o final do tratamento, os sobreviventes enfrentam uma
série de desafios pessoais, em que se sentem fisicamente cansa-
dos, emocionalmente instaveis e desconectados socialmente; além

disso, enfrentam a falta de reconhecimento de seu sofrimento por
outras pessoas@+-20),

Falar sofre o cancer é dificil para os adolescentes, pois eles
acreditam que, ao revelarem a sua condigao, deixam os outros des-
confortaveis, prejudicando o processo de interagdo com 0s Seus
pares. Eles temem que a revelagdo da sua sobrevivéncia mude a
forma como os outros os veem, sendo considerados como um “pa-
ciente com cancer” em oposicdo a um “colega normal”®),

Os adolescentes sobreviventes de cancer precisam aprender
3 conviver com essas diferengas apas o final do tratamento, assim
como atribuir significado, dando sentido as coisas que foram por eles
vivenciadas®”. O cancer ainda esta cercado por crencas erréneas de
que é contagioso, é genetico e se espalha de geracao em geragao;
também sendo associado a uma punicao® ou uma sentenca de
morte®), o que ainda gera preconceito e descrenca no tratamento.

Entre as condi¢des enfrentadas ao final do tratamento de cancer,
os sobreviventes podem apresentar problemas de saude fisica, men-
tal, emocional, espiritual, social, de educacdo e emprego®®®. Ado-
lescentes sobreviventes de cancer podem sentir-se desconectados
de seus colegas ou inseguros quanto a sua aparéncia fisica, podem
sentir suas capacidades cognitivas e fisicas diminuidas e podem ter
a sensacao de ser “deixados para tras” em relacdo a seus colegas®®.

Um adolescente curado de cancer pode carregar em Seu Corpo
marcas fisicas da ameacga que atingiu sua vida; essa imagem corpo-
ral alterada tranversaliza o retorno a vida social e o retorno a escola,
0 que pode aumentar a ocorréncia de bullying©?.

Pesquisas apontam que os adolescentes sobreviventes do can-
cer tém problemas relacionados a socializagao na escola; relatam que
esses jovens sofrem bullying em virtude de sua imagem corporal al-
terada em decorréncia do tratamento e da cura®?. Evitar o bullying
requer esforco intersetorial entre escola e servicos de salde, por
meio de abordagens educativas inovadoras e participativas, incenti-
vando a informacao e a construcado de vinculos desses adolescentes
Com Seus pares, seus professores e toda a comunidade escolar®?39.

Mesmo os sobreviventes que ndo apresentam alteragao fisica
evitam contar sobre o cancer, pois compartilhar a sua experiéncia
com outras pessoas pode causar olhares de compaixao e sentimen-
to de piedade ou até mesmo mudanca na forma como sao tratados.
Ter o passado associado ao cancer tem um forte estigma social; por
isso, muitas pessoas podem ndo querer ser rotuladas como sobre-
viventes ou consideradas como “diferentes”®V. Pode ser desgas-
tante, para os sobreviventes, ficar repetindo sua histéria de vida
para as outras pessoas e ficar lembrando-se do que passaram®?.

Para o adolescente sobrevivente de cancer, torna-se insupor-
tavel ser tratado com pena ou como se continuasse doente. Como
qualquer outro adolescente, ele busca ser semelhante a seus pares,
busca o pertencimento a um grupo. Adolescentes sentem que a
participagdo na escola abrange mais do que se envolver em ativida-
des; na verdade, eles buscam ter um sentimento de pertencimento,
de acompanhar os pares saudaveis e a capacidade de ter interacdes
sociais®?. As interacdes devemn levar em conta o que cada adoles-
cente sente e compreende como sendo essencial naquele deter-
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minado momento, a compreensao de si e dos outros leva a melhor
formacao, enfrentamento das dificuldades e melhor forma de con-
duzir os seus proprios planos®.

A conexdo social e um determinante da salde que esta asso-
ciado a maior esperanca de vida, a melhor satide mental, ao melhor
funcionamento cognitivo e @ melhor regulagdo neuroendacrina e
imunitaria®. O ser humano é um ser social e a interacdo social para
pacientes com cancer esta associada a melhoria do bem-estar social
e emocional e ao aumento do apoio social, tendo como consequéncia
a diminuicdo da mortalidade®3¥. Assim, a interacdo social, 0 apoio
social e o sentimento de pertencimento podem promover o bem-es-
tar dos adolescentes que passam pela experiéncia do cancer®?.

Contextos sociais sdo importantes para minimizar o isolamento
social e aumentar a ligacdo entre as pessoas. Dentre esses contex-
tos saciais, a escola destaca-se como o principal espaco de convivio
e formac&o de vinculo entre os jovens®?. A escola é um importante
ambiente de interacdes sociais entre professores, alunos, familiares
e profissionais de satide. E um espaco também de potencialidade
para a articulacdo intersetorial, como criacdo de vinculos entre equi-
pes de salde e comunidade escolar; acompanhamento das condi-
cOes de salde dos escolares; ampliacdo do acesso a informacdo em
saude; maior aproximagdo das familias as acoes desenvolvidas; e
parceria com outros setores®.

O Programa Satide na Escola (PSE) do Ministério da Educacdo
tem uma politica intersetorial fundamentada na integralidade, na
territorialidade e na intersetorialidade, que visa promover a salde e
o desenvolvimento da crianca, favorecendo a parceria entre escolas
publicas e Unidades Basicas de Satide®.

O trabalho em parceria de profissionais de educagao e profis-
sionais da saude pode proporcionar melhor adaptacdo do sobre-
vivente de cancer as atividades escolares e sociais, para que as
dificuldades e as frustracfes com a reinsercao na escola sejam
minimizadas®. O papel da escola na promocao de um senso de
normalidade, na constituigcdo do self e do propdsito é fundamental
para os adolescentes sobreviventes de cancer®®,

O self e definido e redefinido socialmente, uma vez que as defi-
nicdes feitas pelos outros sao a referéncia para que a pessoa possa
ver a si mesma®. Com isso, as interacdes sociais estabelecidas no
retorno escolar terdo influéncia na ressignificagao do self para es-
ses adolescentes. Para o interacionismo simbolico, a forma como
o individuo se vé e se definge, o julgamento que faz a respeito de si
mesmo é altamente relacionado com as interagdes sociais que ele
ja viveu, nesse caso, toda a vivéncia de uma doenca grave e um
tratamento dificil influenciaram na visdo que esses sobreviventes
tém de si mesmos®.

Para uma reintegracao escolar bem-sucedida, os professores e
demais profissionais envolvidos no processo de ensino-aprendiza-
gem desempenham um papel crucial; no entanto, eles precisam estar
bem-informados e se sentirem seguros e confortaveis para a intera-
¢ao com um adolescente sobrevivente de cancer em sua sala de aula.

Avida humana é constituida por uma série de acbes resultantes da
convivéncia de uma pessoa com as demais, caracterizada pela manei-

ra como os eventos sao enfrentados e quais mecanismos sao usados
para esse enfretamento®. Assim, as escolas devem incentivar uma
atitude respeitosa em relacao a experiéncia de cancer de um jovem,
ajudar os colegas a adotar papéis Uteis e garantir que os professores e
demais funcionarios estejam cientes da situacao dos alunos®?.

Faz-se necessario o preparo desses adolescentes para o retorno
as suas atividades, apds o fim do tratamento®. Esse preparo consis-
te em alcancar o equilibrio na percepgao entre o que € determinado
como normal e o que é culturalmente aceitavel para a sociedade.

O retorno do adolescente a escola traz um senso de normali-
dade, traz a sensacao de ser semelhante e de pertencer ao grupo,
além da busca pela independéncia, fornecendo uma condigao de ex-
pectava de um futuro préspero e sem a doen¢a®. Em contrapartida,
no retorno, eles tém a sua complexidade em virtude da busca pelo
reconhecimento dos colegas e dos professares®??. Os relatos per-
meiam uma tensao entre querer ser tratado como se o cancer nUNca
tivesse acontecido e a necessidade de consideragao especial. Isto
reflete achados semelhantes na pesquisa em oncologia de adultos,
na qual se verificou que retornar as atividades normais se configura
complicado em razdo das alteracdes no comportamento e na saude,

K

tornando dificil adaptar-se a um “novo normal” pés-cancer®®,

Estudos com foco nas preferéncias de cuidados de adolescen-
tes e adultos jovens sobreviventes de cancer revelam o desejo de-
les de se sentirem “normais” e a concentracao de seus cuidados de
sobrevivéncia no bem-estar, e ndo em riscos futuros®¢3”). Os pais de
adolescentes sobreviventes de cancer compreendem e descrevem
a luta de seus filhos para retornarem a uma vida normal; revelam
que, apesar do cansaco e demais sintomas, seus filhos lutam dia-
riamente para serem mais parecidos com os colegas saudaveis®339),

O conflito de identidade entre querer ser tratado como todo
mundo e, 3o mesmo tempo, procurar ser compreendido e reconhe-
cido por ter superado um cancer tem sido relatado como um conflito
frequente que permeia a vida de sobreviventes de cancer. Apesar
de buscarem a construcao de suas identidades sem levar em conta
o cancer, eles também buscam reconhecimento pelo que passaram.
Os jovens nao gostam que o cancer os defina, mas afirmam que o
cancer fez com que eles sejam quem sao®®”3%

Todos os elementos identificados indicam que os programas de
apoio devemn incluir também o preparo dos pais®?, a identificacao
de barreiras e os facilitadores do reingresso de sobreviventes de
cancer na escola. Eles precisam ser participes nesse processo.

Os fen6menos que envolvem o retorno a escola para esse grupo
agregam informacgdes novas ao conhecimento j& produzido, levando
em consideracdo a revisao guarda-chuva publicada recentemente®9.
Entre as perspectivas de avanco, destaca-se a busca pela normalidade.

Apesar das contribuigcdes do estudo para a compreensao das
percepcoes dos adolescentes sobreviventes de cancer sobre o
retorno a escola, é preciso considerar possiveis limitacdes, como
a coleta de dados em apenas um servico de salude de referéncia
ao tratamento do cancer, localizado na capital de Sao Paulo. Mais
estudos devem ser realizados em outras cidades e regides do pais
abordando a experiéncia da sobrevivéncia para adolescentes trata-
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dos em outros centros de referéncia fora da capital.

CONCLUSAO

Conhecer os desafios enfrentados por adolescentes sobrevi-
ventes de cancer no retorno ao ambiente escolar permitiu revelar
algumas estratégias que eles utilizam para se fortalecer e enfrentar
0s obstaculos que o complexo mundo escolar ocasiona. Esses re-
sultados podem contribuir para subsidiar o planejamento de pro-
fissionais de saude para o acompanhamento de longo prazo de
sobreviventes de cancer e incluir, em seus cuidados, orientacdes
quanto as dificuldades que poderao ser enfrentadas no retorno as
atividades sociais, entre elas, a escola.

Faz-se necessario o desenvolvimento de programas de acom-
panhamento em parceria com as escolas para os sobreviventes de
cancer infantojuvenil, com o objetivo de auxilid-los na adaptacao
escolar e buscando minimizar as dificuldades de inclusdo desses
adolescentes.
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