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RESUMO

JARDIM, F. A. Preocupagdes e incertezas de sobreviventes ao céncer na
infancia e na adolescéncia relativas a fertilidade. 2016. 98 f. Dissertacao
(Mestrado) - Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto, Universidade de Sao Paulo,
Ribeirdo Preto, 2016.

Apoés a conclusdo do tratamento, 0s sobreviventes ao cancer estdo suscetiveis a
diversos sintomas, referidos muitas vezes como efeitos a longo prazo e/ou tardios.
Dentre os efeitos tardios, encontra-se a infertilidade, que, nos sobreviventes mais
jovens, podera afetar a sua qualidade de vida. Esta pesquisa objetivou conhecer as
preocupacdes e incertezas de adolescentes e adultos jovens sobreviventes ao
cancer infantojuvenil no que diz respeito a fertilidade. Trata-se de um estudo de
natureza descritiva e exploratéria, com andlise qualitativa de dados. Participaram 24
adolescentes e adultos jovens, com idade entre 18 e 24 anos, sobreviventes ao
cancer na infancia e adolescéncia, em acompanhamento em ambulatério de um
hospital-escola do interior paulista. Utilizamos a entrevista como técnica de coleta de
dados, e a sua analise ocorreu de acordo com 0s pressupostos da andlise de
conteulido do tipo temética indutiva. Os dados empiricos embasaram a construcédo de
duas unidades de sentido: “Sobrevivendo ao céancer”, relacionada aos aspectos
biolégicos, sociais, subjetivos e afetivos, representativos para os participantes que
sobreviveram ao cancer infantojuvenil e vivenciaram o processo de transferéncia
para o Ambulatério de Curados, bem como a convivéncia com possiveis efeitos
tardios do tratamento. Ja a segunda, “Falando da condicado reprodutiva”, ilustra os
aspectos dos dados empiricos relacionados com a condi¢cdo reprodutiva dos
participantes. Observamos que 0s sobreviventes convivem com a incerteza de
poderem ou néo ter filhos. Para os sobreviventes, os riscos de infertilidade séo
muitas vezes deixados a deriva em comparacdo ao urgente desejo de sobreviver ao
cancer, enfatizando a autopercep¢édo de que o mais importante é estar vivo. A partir
dos resultados desta pesquisa, esperamos fornecer subsidios para a producao de
cuidados em saude que atendam as reais necessidades desta clientela que tem
demandas de acompanhamento de longo prazo.

Descritores: Adolescente. Adulto Jovem. Neoplasias. Sobrevivéncia. Fertilidade.
Enfermagem.



ABSTRACT

JARDIM, F. A. Concerns and uncertainties of survivors of cancer in childhood
and adolescence related to fertility. 2016. 98 f. Dissertacdo (Mestrado)- Escola de
Enfermagem de Ribeirdo Preto, Universidade de S&o Paulo, Ribeirdo Preto, 2016.

After the end of treatment, the survivors of cancer are susceptible to a variety of
symptoms, often referred to as long-term and / or late effects. Among the late effects
is infertility, which, in younger survivors, may affect your quality of life. This research
aimed to know the concerns and uncertainties of adolescents and young adults
survivors of cancer in childhood and adolescence related to fertility. This is a
descriptive and exploratory study, with qualitative data analysis. The participants
were 24 adolescents and young adults, aged between 18 and 24, survivors of cancer
in childhood and adolescence, followed up at a University Hospital ambulatory in the
state of S&o Paulo. Interviews were used as data collection technique and its
analysis was conducted in the perspective of the inductive thematic Content Analysis.
As a complement, after the interview, the participants’ health records were used as a
source of information on peculiarities of the therapeutic protocol. The empirical data
supported the construction of two meaning units: "Surviving cancer" related to
biological, social, subjective and emotional aspects, representatives for those
participants who survived cancer during childhood and adolescence and experienced
the process of moving to the Healed Clinic, and also related to the experience with
possible late treatment effects. The second meaning unit, "Speaking of the
reproductive condition," illustrates empirical data aspects related to the participants’
reproductive condition. It was observed that the survivors live with the uncertainty of
whether or not to be able to have children. For them, the infertility risks are often
placed in the background due to the urgent desire to survive cancer, emphasizing the
self-perception that the most important is to be alive. From the results of this research
it is expected to provide subsidies for production of health care that could meet the
real needs of this clientele that has long-term health follow-up demands.

Keywords: Adolescent. Young Adult. Neoplasms. Survival. Fertility. Nursing.



RESUMEN

JARDIM, F. A. Las preocupaciones e incertidumbres de supervivientes de
cancer en la infancia y en la adolescencia relativas a la fertilidad. 2016. 98 f.
Dissertacao (Mestrado) - Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto, Universidade de
Séo Paulo, Ribeiréo Preto, 2016.

Después de concluir el tratamiento, los supervivientes de cancer pueden presentar
diversos sintomas, referidos muchas veces como efectos de largo plazo y/o tardios.
Entre los efectos tardios, se encuentra la infertilidad, que, en los supervivientes mas
jovenes, podra afectar su calidad de vida. Esta investigacién objetivd conocer las
preocupaciones e incertidumbres de adolescentes y adultos jovenes supervivientes
de céncer infantojuvenil, en lo que se refiere a la fertilidad. Se trata de un estudio de
naturaleza descriptiva y exploratoria, con analisis cualitativo de datos. Participaron
de la investigacion 24 adolescentes y adultos jévenes, con edad entre 18 y 24 afios,
supervivientes de cancer en la infancia y adolescencia, que fueron acompafiados en
ambulatorio de un hospital escuela del interior del estado de Sao Paulo. Utilizamos
la entrevista como técnica de recoleccion de datos y su analisis se realizdé de
acuerdo con los presupuestos del andlisis de contenido de tipo tematico inductivo.
Los datos empiricos fueron la base para la construccion de dos unidades de sentido.
La primera “Superviviendo al cancer”, relacionada a aspectos bioldgicos, sociales,
subjetivos y afectivos, representativos para los participantes que supervivieron al
cancer infantojuvenil y experimentaron el proceso de transferencia para el
Ambulatorio de Curados, asi como la convivencia con posibles efectos tardios del
tratamiento. La segunda, “Hablando de la condicién de reproduccién”, ilustra los
aspectos de los datos empiricos relacionados con la condicién reproductora de los
participantes. Observamos que los supervivientes conviven con la incertidumbre de
poder o no tener hijos. Para los supervivientes, los riesgos de infertilidad son muchas
veces dejados a la deriva en comparacion con el urgente deseo de supervivir al
cancer, enfatizando la autopercepcion de que lo mas importante es estar vivo. A
partir de los resultados de esta investigacion, esperamos suministrar informaciones
para la produccién de cuidados de la salud que atiendan a las reales necesidades de
esta clientela que tiene demandas de acompafiamiento de largo plazo.

Palabras clave: Adolescente. Adulto Joven. Neoplasias. Supervivencia. Fertilidad.
Enfermeria.
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APRESENTACAO

Este é um trabalho que emerge de uma motivacao pessoal e de questbes que
surgiram ap0s meu primeiro contato com o meio cientifico. Apaixonada por novos
conhecimentos, a pesquisa na area da oncologia pediatrica foi o que mais chamou
minha atencdo durante a graduacdo e, desde entdo, comecei a tracar meus
objetivos académicos.

Ingressei no mestrado logo ap6s a obtencdo do titulo de Bacharel em
Enfermagem, pela Universidade Federal dos Vales do Jequitinhonha e Mucuri-
Campus Diamantina (UFVJM). Meu primeiro contato com a pesquisa ocorreu no
Ensino Médio, quando ingressei na universidade como aluna de iniciacdo cientifica
no programa BIC-Junior. No decorrer da graduacgdo, por meio da pesquisa cientifica,
aproximei-me de atividades académicas, como projetos de extensdo, pesquisa e
monitorias, por meio das quais fui construindo a base para a minha insercdo no
campo da pesquisa.

Dentre todas as areas estudadas na graduacdo, a assisténcia a saude da
crianca e do adolescente foi a que mais me chamou atencdo. Motivada por esse
interesse, fui monitora da disciplina da Saude da Crianca e do Adolescente e
desenvolvi pesquisa e projetos de extensao, principalmente com adolescentes de
escolas publicas da regido do Vale do Jequitinhonha, culminando no Trabalho de
Conclusdo de Curso “Doencas sexualmente transmissiveis: a percepcao dos
adolescentes de uma escola publica”. Apos essa trajetdria, tive a convicgdo de que
continuaria a desenvolver pesquisas voltadas para a saude da crianca e do
adolescente, e, dentre todas as areas, a oncologia representou uma possibilidade de
poder pesquisar sobre algo que poderia contribuir para a vida das pessoas que
lutavam contra cancer. Aliado a isso, a vontade de me tornar docente se fez
presente e intensificou o0 meu anseio pela busca do mestrado académico.

O mestrado foi marcado por mudancas e aprendizados, adquiridos pela
insercao nas atividades académicas. Por ser egressa de outra instituicdo, fui muito
bem acolhida por todos da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto da
Universidade de S&o Paulo (EERP-USP), onde tive a oportunidade de participar de
atividades no Grupo de Pesquisa em Enfermagem no Cuidado a Crianca e ao

Adolescente — GPECCA que contribuiram para a minha insercdo na pesquisa
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cientifica e para o0 meu crescimento como poés-graduanda. Ademais, também fiz
parte da Cia. do Riso (Companhia do Riso), Projeto de Extensdo da Escola de
Enfermagem da Universidade de Sao Paulo, no qual realizei atividades de
planejamento, intervencdes ludicas (brincar no hospital e musica) e organizagcédo de
eventos na area da humanizacéo do cuidado em saude.

As indagagbes que me motivaram a devolver este estudo, que buscou
conhecer as preocupacfes e incertezas de sobreviventes ao cancer na infancia e
adolescéncia relativas a fertilidade, partiram da incompreensdo de como a vivéncia
da infertilidade pode afetar a qualidade de vida dos sobreviventes (ZEBRACK et al.,
2004), incluindo as suas atitudes sobre ter filhos, as suas preocupacdes com seus
filhos em risco para o cancer devido a sua prépria historia com a doenca (ZEBRACK;
ZELTZER, 2009).

No mestrado, tive a oportunidade de conviver com o0s sobreviventes,
buscando compreender suas expectativas futuras em relacdo a importancia de se
construir a propria familia, sendo esta uma experiéncia bastante enriquecedora. Este
convivio foi um presente, em que ouvi histérias que me possibilitaram uma maior
percepcao de que a sobrevivéncia ao cancer ndo esta apenas condicionada ao fim
do tratamento, vai além, sendo feita de novos desafios que podem ser
potencializados pelos efeitos tardios do tratamento. Neste processo, comecei a
guestionar sobre como os efeitos tardios decorrentes do tratamento do cancer na
infancia e na adolescéncia poderiam repercutir anos mais tarde na qualidade de vida
dos sobreviventes, que, na maioria das vezes, tinham pouca idade durante o
processo de enfrentamento da doenca.

Portanto, apresento, nesta dissertacdo, as preocupacdes e incertezas de
sobreviventes ao cancer infantojuvenil relativas a fertilidade. Para isso, o texto foi
organizado em cinco topicos: no primeiro apresento a introdugéo, na qual descrevo a
construcdo do objeto do estudo que foi construido, considerando 0s seguintes
tépicos: cancer na infancia e adolescéncia, sobrevivéncia e efeitos tardios e
particularidades da oncofertilidade. O segundo toépico refere-se ao objetivo e o
terceiro, apresenta a abordagem metodolégica com o tipo de estudo; aspectos
eticos; local do estudo; participantes do estudo; procedimentos para coleta e
registros dos dados e andlise dos dados. No quarto topico estdo os resultados e
discusséo, finalizando com as consideracdes finais, seguidas das referéncias, dos

apéndices e anexos.
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1 INTRODUCAO

1.1 Cancer na infancia e na adolescéncia: sobrevivéncia e efeitos tardios

Para o ano de 2016, nos Estados Unidos da América, sado estimados 10.380
novos casos de cancer entre criancas e adolescentes da faixa etaria de 0 a 14 anos,
e 5.330 novos casos para individuos com idade entre 15 e 19 anos. Atualmente, a
maioria dos sobreviventes, cerca de 70%, apresentam 20 anos ou mais de idade,
sendo que 1 em 530 adultos na faixa etaria entre 20 e 39 anos é sobrevivente do
cancer infantil (AMERICAN CANCER SOCIETY, 2014, 2015, 2016). Tal estatistica
ratifica dados de 2012 sobre a melhora significante das taxas de sobrevida ao
cancer infantil nos dltimos 30 anos, ou seja, de 50%, antes da década de 1970, para
80% no ano de 2012. Segundo a Sociedade Americana de Cancer, 13,7 milhdes de
pessoas nos Estados Unidos da América apresentaram histérico de sobrevivéncia
ao cancer, em 2012 (AMERICAN CANCER SOCIETY, 2012).

As taxas de sobrevida nos Estados Unidos da América variaram
consideravelmente, dependendo do tipo de cancer, da idade do paciente e de outras
caracteristicas. A sobrevivéncia em criancas de 0-14 anos de idade com
Retinoblastoma foi de 97%; com Linfoma de Hodgkin, 98%; acometidas por Tumor
de Wilms, 92%; com Linfoma n&o-Hodgkin, 89%; com Leucemia, 85% (89% para
leucemia linféide aguda e 65% para leucemia mieldide aguda); com Neuroblastoma,
78%; Sarcoma de Ewing, 78%; Tumores do Sistema Nervoso Central, 72%;
Osteossarcoma, 79%; e Rabdomiossarcoma, 69% (AMERICAN CANCER SOCIETY,
2016).

No Brasil, a estimativa do Instituto Nacional de Cancer José Alencar Gomes da
Silva (INCA) para o ano de 2016 é da ocorréncia de 420.310 novos casos de cancer,
excetuando os tumores de pele do tipo ndo melanoma. Considerando que o
percentual mediano dos tumores pediatricos observado nos Registros de Cancer de
Base Populacional (RCBP) brasileiros seja de aproximadamente 3%, depreende-se
gue tais tumores corresponderdo, no ano de 2016, a 12.600 casos novos de cancer
em menores de 19 anos. As regifes Sudeste e Nordeste apresentardo os maiores

nameros de casos novos, 6.050 e 2.750, respectivamente, seguidas pelas regides
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Sul, com 1.320 casos novos; Centro-Oeste, com 1.270 casos novos, e Norte, com
1.210 casos novos (BRASIL, 2015).

A maior taxa de incidéncia de cancer entre os adolescentes (15 a 19 anos) foi
encontrada no estado de Sao Paulo (264 por milh&o), seguido pelas regibes
metropolitanas de Goiania (251 por milhdo) e Porto Alegre (229 por milhdo) (DE
CAMARGO et al., 2010). Dados do Registro Hospitalar de Cancer (RHC) situado na
Fundacao Oncocentro de Sao Paulo (FOSP) revelam que, na faixa etaria de 0 a 18
anos, desde o ano de 2000 até junho de 2008, foram registrados 8.768 casos no
estado de Sao Paulo, correspondendo a 3,2% do total. Os tipos mais frequentes
foram leucemias (25,7%), linfomas (16,3%) e tumores do sistema nervoso central
(12,8%) (SAO PAULO, 2008).

Nos ultimos 30 anos no Brasil, a melhora da sobrevida de criangas com cancer
também foi significativa. Antes, essa era uma doencga quase sempre associada a
morte. Atualmente, na maioria dos centros especializados, a cura do cancer infantil
ultrapassa 70% dos casos. Tais resultados dependem do diagnéstico precoce, do
tratamento em centros especializados e do tipo do tumor (BRASIL, 2008). Assim,
com o0s atuais protocolos terapéuticos, aproximadamente 75% das criangas e
adolescentes deverdo alcancar a cura do cancer, e trés em cada quatro criangas
tratadas serdo consideradas sobreviventes a longo prazo (MEADOWS, 2003;
RODRIGUES; OLIVEIRA; VIANA, 2009).

A sobrevida, juntamente com a incidéncia e mortalidade, é assinalada como
um dos principais dados epidemiol6gicos que possibilita a descricdo da situacdo do
cancer em dada populacao, e é definida como o tempo de vida apds o diagndstico
da doenca e também como a inclusdo do individuo com cancer em um sistema de
informacBes que permita o seu acompanhamento (BRASIL, 2014). A descricdo da
epidemiologia do céncer em uma populagdo, como, no caso, na infancia e na
adolescéncia, exige conhecimento sobre a incidéncia, a mortalidade e a sobrevida
(BRASIL, 2008). As taxas de sobrevida variam de acordo com a precocidade do
diagnéstico inicial, estando relacionadas com caracteristicas demograficas, como
idade, sexo, ragca, e com caracteristicas clinicas, como extensdo da doenca,
localizac&o, morfologia e caracteristicas biologicas (GREEN et al., 2009).

A terminologia “sobrevivente ao cancer” é utilizada atualmente, e, até entéo,
era usual nomear o sobrevivente como “vitima de cancer”. Tal mudanga no emprego

da terminologia esta de algum modo associada aos melhores indicadores de
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prognostico da doenca oncolégica, que, até meados do século passado, era
considerada uma doenca fatal (PINTO; RIBEIRO, 2007).

A terminologia sobrevivente foi apresentada pela primeira vez em 1985 por
Fitzhugh Mullan, médico e também sobrevivente ao cancer. Para o autor, o conceito
de doente ou de curado era insuficiente para descrever o que lhe tinha acontecido:
as implicages fisicas, sociais e emocionais decorrentes de uma vida com e apoés
um cancer. Para Mullan, o individuo passa a ser sobrevivente desde o momento do
diagnoéstico, quando é obrigado a enfrentar sua propria mortalidade e comecar a
adaptar sua vida a curto, médio e longo prazos. Considerando tal conceito dindmico
e impossivel de se colocar fronteiras, o cancer € mais que um diagndstico, é uma
experiéncia global que altera o significado de vida da pessoa e da familia (MULLAN,
1985).

Mullan (1985) ainda descreve a experiéncia de sobreviver ao cancer em trés
fases, marcadas por mudancas e problemas especificos, como se fossem estacfes
do ano. A primeira delas representa a sobrevivéncia aguda, fase em que prevalece o
diagnéstico e a terapéutica, na qual o medo e a ansiedade sdo constantes. A
segunda fase, chamada de sobrevivéncia estendida, compreende o momento
durante o qual o paciente entra em remissdo ou conclui o basico do tratamento ou
terapia intermitente. Psicologicamente, esta fase é dominada pelo medo do retorno
da enfermidade, marcada por limitacdes fisicas, com resisténcia diminuida, fadiga,
menor capacidade para o exercicio e eventual amputacdo de uma parte do corpo.
Esse € o0 momento em que comeca a readaptacdo a vida. A terceira fase € a
sobrevivéncia a longo prazo, na qual a pessoa estd sem a doenca, porém é ainda
por ela afetada. Problemas como efeitos secundarios ao tratamento e suas
repercussdes na vida cotidiana, como modificacbes nas relacbes sociais e na
autoimagem, podem estar presentes, mesmo anos depois do término do tratamento.

Uma definicdo mais atual de sobrevivente ao cancer € apresentada pelo
National Coalition for Cancer Survivorship (NCCS), considerando o sobrevivente
também a partir do momento do diagndéstico, mas ampliando a definicdo ao incluir a
familia, os amigos e cuidadores neste processo (NCCS, 2011). Outra definicdo é
aguela que considera sobrevivente ao cancer infantojuvenil quem tenha sobrevivido
pelo menos cinco anos a partir da ultima evidéncia da doencga e que esta ao menos

h& dois anos fora da terapia. Essa definicdo, ou uma menor variagdo dela, é a aceita
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pela maioria dos profissionais envolvidos com a pesquisa em oncologia pediatrica
(MEADOWS, 2003).

Outra definicdo de sobrevivente de cancer toma como base as pessoas que
foram diagnosticadas com a doenca, afetadas pelo diagnostico e tratamento,
incluindo também os familiares, amigos e cuidadores (NATIONAL CANCER
INSTITUTE, 2004). Neste estudo, optamos pela definicAo de sobrevivente como
sendo os individuos que vivem cinco anos apos o término do tratamento e que nao
apresentam sinais da enfermidade.

Os significados atribuidos a sobrevivéncia ao cancer merecem atencao dos
profissionais que cuidam de criancas e adolescentes, visto que os fardo vivenciar
situacdes complexas, limitacbes e/ou sequelas que poderdo modificar o seu
cotidiano (ANDERS; SOUZA, 2009). A longevidade proporcionada pelo sucesso
terapéutico em termos biomédicos e cronologicos deixou de ser considerada a Unica
medida de sucesso na oncologia, expandindo-se como parte integrante dos
cuidados nesta area aspectos relacionados com a vertente social, econémica, legal,
espiritual, em suma, com a integralidade do cuidado as pessoas que sobreviveram
ao cancer (PINTO; RIBEIRO, 2007).

No que diz respeito a terapéutica, a quimioterapia, a radioterapia e a cirurgia
sdo modalidades essenciais do tratamento do céancer, entretanto podem ser
responsaveis por toxidades imediatas e tardias (PERINA; MASTELLARO; NUCCI,
2008), pois essas terapéuticas sdo capazes de causar alteracdes em o6rgdos e
sistemas do corpo, podendo se manifestar mais tarde como resultado do
crescimento, desenvolvimento ou envelhecimento (MEADOWS, 2003).

Assim, apds a conclusdo do tratamento, 0os sobreviventes ao cancer estao
suscetiveis a diversos sintomas, referidos, muitas vezes, como efeitos a longo prazo
e/ou tardios. Especificamente, os efeitos de longo prazo representam o0s sintomas
gue surgem durante o tratamento e continuam, enquanto os efeitos tardios tendem a
surgir meses ou até mesmo anos apos o término do tratamento (AMERICAN
CANCER SOCIETY, 2012).

Os problemas de saude que desenvolvem anos mais tarde, como resultado
de um tratamento de cancer, sdo conhecidos como efeitos tardios. Dois em cada
trés sobreviventes do céncer na infancia desenvolverdo pelo menos uma

complicagéo tardia relacionada ao tratamento, e em um de cada quatro casos a
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complicagdo serd grave ou representara risco a vida (CHILDREN'S ONCOLOGY
GROUP, 2008).

Oeffinger et al. (2006) verificaram, por meio de um estudo retrospectivo
realizado com 10.397 adultos sobreviventes de céncer na infancia, tratados entre
1970 e 1986, o alto risco de problemas cronicos, especialmente para a segunda
neoplasia, doencas cardiovasculares, disfungao renal, alteracoes
musculoesqueléticas graves e patologias enddocrinas. Além disso, eles podem
apresentar dificuldades de aprendizagem e de memodria, ansiedade, depresséo e
perda de audi¢ao, dentre outras manifestagcdes (CHILDREN’S ONCOLOGY GROUP,
2007).

Pinto e Ribeiro (2007) argumentam que a evidéncia do nuamero de
sobreviventes aponta para um aumento de longevidade, mas nao traduz
efetivamente as repercussdes do cancer na qualidade de vida das pessoas, sendo
importante a compreensdo da maneira com que a maioria dos sobreviventes
vivencia o impacto da doenca. Dessa forma, a qualidade de sobrevivéncia, durante e
apos a terapia, € sempre uma questao critica, mas é particularmente problematica
durante a adolescéncia e no inicio idade adulta (BLEYER, 2007).

Para Ortiz e Lima (2007), as prioridades em pesquisas para sobreviventes
devem incluir aquelas cujo tema sejam efeitos tardios do tratamento e qualidade de
vida dos sobreviventes, pois podem contribuir para aumentar a possibilidade de
detectar precocemente situagcdes que requerem intervencdo. De acordo com a
Sociedade Americana de Enfermagem Oncoldgica, as prioridades de pesquisas para
sobreviventes tém foco na reintegracdo social e problemas durante e apés o
tratamento do cancer; avaliacdo dos resultados de intervencdo com 0S
sobreviventes; melhores praticas para o cuidado; identificacdo dos fatores
associados a prestacdo de cuidados de qualidade, dentre outras (BERGER et al.,
2009).

Teles e Valle (2009), em um estudo de revisdo desenvolvido em ambito
nacional, cujo objetivo foi avaliar a producdo cientifica acerca de sobreviventes
adultos ao cancer na infancia, constataram que a preocupacao com a realizacdo de
pesquisas para identificar os efeitos tardios do cancer infantil teve inicio no ano
2000. Os resultados dos estudos analisados mostraram que tais pesquisas
priorizaram cinco enfoques: aspectos psicossociais; saude fisica/comprometimento

fisico; segunda neoplasia; fertilidade e reproducéao.
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1.2 Particularidades da oncofertilidade

Especificamente no que concerne a reproducdo nos sobreviventes mais
jovens, a infertilidade pode ser um efeito de mudanca de vida, a longo prazo, com
consequéncias irreversiveis que podem afetar a sua qualidade de vida (AMERICAN
CANCER SOCIETY, 2012).

A infertilidade pode ser considerada como a incapacidade de engravidar apés
um ano de tentativas sem o uso de qualquer tipo de contracepcdo. Conforme a
Sociedade Americana de Oncologia Clinica, as taxas de infertilidade permanente e
de fertilidade comprometida depois do tratamento variam e dependem de alguns
fatores, além dos ja mencionados, incluindo a forma de administracdo dos
medicamentos, se por via oral ou intravenosa (LEE et al., 2006).

Algumas terapias, como a quimioterapia, no sexo masculino, podem reduzir o
namero e a qualidade dos espermatozoides, podendo implicar infertilidade a curto ou
a longo prazo. No sexo feminino, os efeitos ocasionados por essa terapéutica
dependem de inumeros fatores, incluindo o tipo de droga, as doses administradas e
a idade da paciente (AMERICAN CANCER SOCIETY, 2012).

O uso da quimioterapia gonadotoxica também foi discutido em outro estudo
com sobreviventes de linfoma Hodgkin e ndo Hodgkin infantil, entre 1970 e 2000, na
Noruega. Nesse estudo, 7 dos 62 homens foram caracterizados como inférteis, e 9
em 45 mulheres menores de 40 anos apresentaram risco para faléncia ovariana
prematura. Nesse caso, a modalidade de tratamento reduziu a possibilidade de
paternidade futura dos sobreviventes (HAMRE et al., 2012).

Knopman et al. (2010) argumentam que 0S Processos cancerosos hao
parecem ter um efeito direto nos odcitos, embora a remocdo dos O6rgaos
reprodutivos e o tratamento citotoxico possam resultar em danos ou falhas no tecido
ovariano. O dano principal ap6s quimioterapia é o amadurecimento dos foliculos, e a
extensdo desse dano depende de trés fatores: medicacdo, dosagem das drogas e
idade do paciente.

Em contraste com a quimioterapia, a radioterapia pode ter efeitos nocivos
sobre os ovarios, Utero e eixo hipotadlamo-hipoéfise, sendo a irradiacdo pélvica-
abdominal e irradiacdo total do corpo responsaveis por uma possivel diminuicdo da

reserva folicular ovariana. O efeito da quimioterapia sobre a fertilidade masculina
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depende do agente quimioterapico utilizado, da idade dos pacientes e da dosagem
administrada. Nos pacientes mais jovens, a insuficiéncia testicular esta condicionada
a uma maior sensibilidade dos testiculos pré-puberes aos agentes gonadotoxicos do
qgue os testiculos maduros, e a radiacdo pode acarretar azoospermia (auséncia de
espermatozoide no sémen) e dano testicular (KNOPMAN et al., 2010).

Resultados de estudos apontam que a radioterapia em 0Orgdos pélvicos e
tratamento quimioterapico contendo agentes alquilantes séo fortemente associados
ao risco de infertiidade, podendo afetar as gbnadas femininas, por meio da
disfungcéo ovariana, manifestando-se como atraso na puberdade, faléncia ovariana
aguda, menopausa precoce e/ou infertilidade (BARTON et al., 2013; HUDSON et al.,
2009).

Castellotti e Cambiaghi (2008) mencionam que 0S avancos na area da
oncologia com o diagndstico precoce e a eficicia dos tratamentos sao responsaveis
pela cura em um numero significativo de pessoas, muitas delas jovens em idade
reprodutiva. Por outro lado, nos adolescentes, o tratamento de cancer pode alterar
adversamente a funcdo reprodutiva, visto que as células germinativas podem ser
afetadas pela radioterapia e quimioterapia, e o ovario pode ser acometido por danos,
tanto de esterilidade, quanto perda de producdao hormonal (NATIONAL CANCER
INSTITUTE, 2011).

Além do aumento do niumero de sobreviventes, € preciso considerar que essa
faixa etaria visualiza um futuro como adultos reprodutivos. Para muitos, isso inclui a
consideracao de fertilidade futura, pois tratamentos de cancer tém sido prejudiciais
ao normal desenvolvimento da puberdade, podendo levar a infertilidade, sendo
importante a discussdo de questdes relativas a preservacdo da fertilidade com os
pacientes antes do inicio do tratamento do cancer (DILLON; GRACIA, 2012).

A fertilidade é abordada como uma necessidade de saude dos adolescentes e
adultos jovens durante e apds o tratamento. Isso € enfatizado por um estudo
desenvolvido na Califérnia para avaliar as necessidades de pacientes jovens em
tratamento de cancer e dos sobreviventes. A amostra foi composta por 1088
participantes, com idades entre 18 e 39 anos no momento do estudo e
diagnosticados com céncer entre 15 e 35 anos. Os resultados mostraram que 0s
mais jovens e aqueles diagnosticados em idades menores atribuiram mais

importdncia para as necessidades de informacdes e aconselhamento sobre
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fertilidade, problemas reprodutivos e opcdes para ter filhos do que sobreviventes
mais velhos (ZEBRACK; MILLS; WEITZMAN, 2007).

Adolescentes com cancer podem se questionar sobre o futuro incerto: ficara
estéril? Podera constituir uma familia? Conseguira ter filhos? Sera o elemento que
interromperd a continuidade das gerac¢des? Conseguird concluir seus estudos,
trabalhar, tornar-se, enfim, um ser produtivo? (BRASIL, 2009). Nesse sentido,
Tschudin e Bitizer (2009), em estudo de revisdo da literatura, identificaram que
jovens afetados pelo cancer sdo confrontados com uma crise de vida em dois
aspectos: a propria neoplasia e o comprometimento da fertilidade pelo diagndstico
de céncer. Para os autores, a fertilidade, além de ser uma questdo importante para
0S pacientes e seus pais, €, também, para os profissionais de saude, que
consideram a preservacao da capacidade reprodutiva uma opcéao relevante para os
jovens com cancer, embora, para os pais, a relevancia percebida pelos pacientes
parece depender de fatores como a fase da vida na qual ocorreu o diagndéstico de
cancer.

Objetivando avaliar as preocupacdes dos pacientes com cancer e de seus
pais acerca dos efeitos secundarios relacionados com a fertilidade, um estudo
realizado em um hospital infantil na Califérnia teve como participantes 97 pais e 37
pacientes com 14 anos de idade ou mais. Os resultados indicaram que 0s pais e 0s
pacientes preocupavam-se com a saude reprodutiva, mas apresentaram déficit de
conhecimentos e equivocos sobre o risco de infertilidade em relacdo ao tratamento
recebido. Mais da metade (58,3%) dos pais dos adolescentes com baixo risco
estimado de infertilidade ficou desnecessariamente preocupado, ao passo que nem
todos os pais dos adolescentes em situacdo de risco intermediario ou alto estiveram
preocupados, 61,5% e 73,3%, respectivamente. As preocupacdes dos adolescentes,
segundo os autores, apresentaram o mesmo padrdo que as dos seus pais, sendo
que, para o baixo risco de infertilidade, 42,9% estavam preocupados, risco
intermediario, 66,7%, e 53,3% para o alto risco. Embora a prote¢do dos pais seja um
fator a ser considerado quando se discute a fertilidade com alguns jovens, esse
estudo sugere que muitos pais necessitavam de mais informacdes sobre a fertilidade
dos seus filhos (OOSTERHUIS et al., 2008).

Estudo (ZEBRACK et al., 2004) de natureza qualitativa, realizado em Los
Angeles — Estados Unidos da América, com 32 sobreviventes de cancer infantil, com

idades entre 19 e 37 anos e, pelo menos, cinco anos apds diagnostico, buscou
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identificar as preocupacdes, as atitudes e 0s problemas que poderiam estar
associados a capacidade reprodutiva de sobreviventes de cancer na infancia. Os
resultados mostraram que a maioria dos participantes expressou o desejo de ter
filhos no futuro, sendo que 59% estavam incertos sobre o0 seu estado de fertilidade,
e apenas metade deles se lembrava de ter discutido sobre problemas reprodutivos
associados ao tratamento com o0s pais ou profissionais da saude. Foi relatado,
ainda, que os pais protegiam os filhos de informacdes sobre seu estado de
fertilidade, temendo respostas angustiantes, bem como ndo permitiram que a
informagéo fosse dada, ou, ainda, postergaram-na para ser dada em idade
apropriada.

Zebrack (2009), por meio de uma pesquisa online realizada na California,
investigou as necessidades de cuidados de suporte e preferéncias de adolescentes
e adultos jovens sobreviventes ao cancer, com idades entre 18 e 39 anos no
momento do estudo e diagndstico de cancer entre as idades de 15 e 35 anos. O
autor evidenciou que os 879 sobreviventes entrevistados tinham, em média, 29,7
anos de idade, idade média de 26 anos no momento do diagnostico, e média de 4,7
anos de pos-tratamento; 230 deles (26,2%) eram do sexo masculino e 635 (72,2%),
do sexo feminino; 519 (59%) eram casados ou comprometidos, e 350 (39,8%) néo
casados. A maioria dos jovens (96,7%) expressou a nhecessidade de receber
informacBes sobre a sua doenca, tratamento e os efeitos a longo prazo; 64,2%
manifestaram o desejo de receberem informacfes relacionadas a fertilidade, e
68,7% sobre a opc¢ao de ter filhos.

Pivetta et al. (2011), ao estudarem os relacionamentos entre sobreviventes de
cancer na infancia, observaram que eles eram menos propensos a se casar e ter
filhos do que a populacdo em geral, confirmando o impacto da doenca ao longo da
vida e sobre o comportamento social e escolhas. O seu estudo de coorte foi
desenvolvido com 6.044 sobreviventes diagnosticados com céancer infantil entre
1960 e 1998, com idade de 0 a 14 anos. Os resultados mostraram que 2.745
homens (81,4%) e 1.888 mulheres (70,7%) nunca haviam se casado e nem iniciado
um relacionamento duradouro; 736 (12,2%) deles apresentaram um total de 1.064
criancas nascidas vivas, sendo que 263 (7,8%) homens tiveram 367 filhos e 473
(17,7%) mulheres tiveram 697 filhos.

E nitido o impacto da infertilidade sobre namoro e relacionamentos de

sobreviventes ao cancer infantil, bem como para homens ou mulheres solteiros que,
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na maioria das vezes, temem a rejeicdo dos seus parceiros pela incapacidade ter
filhos (SCHOVER, 2009). As possiveis perdas referentes aos niveis de altera¢cfes na
capacidade reprodutiva/fertilidade ao longo do tempo podem se associar a medos de
nao encontrar um parceiro, de ndo ter uma relacdo de intimidade, nao ter filhos ou
até mesmo de transmitir a doenca aos filhos (PATRAO, 2005).

Nilsson et al. (2014) realizaram um estudo de abordagem qualitativa, com
grupos focais em discussbes online, entre adolescentes e adultos jovens
sobreviventes que, na infancia, foram diagnosticados com tumores solidos e tumores
do sistema nervoso central. A pesquisa ocorreu na Suécia com 134 participantes na
faixa etaria de 16 a 24 anos e com cinco anos ou mais apoés diagnostico, tendo como
objetivo investigar o pensamento deles sobre o risco de infertilidade. Os dados foram
analisados segundo a analise de contetdo do tipo temética indutiva, resultando em
uma categoria principal: “é possivel ter um bebé?” e cinco subcategorias: “risco de
infertilidade afeta o bem-estar”; “lidar com possivel infertilidade”; “divulgacdo de
possivel infertilidade € um desafio” e “questdes relacionadas com a hereditariedade
e paternidade”.

No mesmo estudo, os autores identificaram incertezas e preocupacdes dos
sobreviventes em relacdo a ter filhos no futuro devido as consequéncias fisicas e
psicoldgicas previstas apés o tratamento de cancer. Os participantes descreveram o
risco da diminuicdo da fertilidade como uma decepcdo em razdo da perda da
oportunidade de escolher ter filhos biol6gicos. Como forma de enfrentamento,
tentaram neutralizar a conexao entre cancer infantil e infertilidade, afirmando que as
pessoas saudaveis sem historico de cancer poderiam ter também o diagnéstico de
infertilidade. Os obstaculos para divulgacdo da infertilidade ao parceiro decorreram
de preocupacdes de como ele reagiria frente a noticia. Para alguns participantes, a
possivel incapacidade reprodutiva significava negar ao parceiro uma crianga,
despertando, dessa forma, um sentimento de culpa.

Gorman et al. (2012), em um estudo qualitativo realizado em San Diego —
Estados Unidos da América, exploraram as preocupacfes de 22 jovens do sexo
feminino com idade entre 18 e 34 anos sobreviventes ao cancer, no que se refere a
fertilidade, a maternidade e a tomada de decisbes em relacdo a possibilidade de se
tornarem maes. Observaram que as participantes mencionaram ter a esperancga de
constituir uma familia e muitas se sentiam ansiosas e preocupadas com a

incapacidade de ter seus proprios filhos. Notaram, ainda, a necessidade em se
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atentar para o fato de que a incerteza quanto a fertilidade futura poderia levar a
desafios de relacionamento para as mulheres jovens que estavam namorando ou
em um outro tipo de relacionamento.

Ainda nesse estudo, dois aspectos sobre fertilidade também foram pontuados
pelas participantes, como a falta de informacdo pelos seus provedores ou
informag&o muito limitada, e a preferéncia das sobreviventes em recebé-las por um
profissional de saude. Apesar de manifestarem o desejo de obter informacdes sobre
sua fertilidade, muitas participantes evitaram busca-las ou testar a sua fertilidade
devido ao medo de descobrir a incapacidade reprodutiva.

Em um estudo recente, Gorman et al. (2014) buscaram desenvolver uma
escala para identificar as preocupacfes sobre a reproducdo de jovens adultas
sobreviventes ao cancer. Na primeira fase do estudo, os autores realizaram grupos
focais com 22 sobreviventes com idades de 18 a 35 anos e com idade de
diagndstico variando de 6 meses a 30 anos. No processo de construcdo da escala,
foi evidenciado que a fertilidade representou uma das principais preocupacoes
discutidas durante os grupos focais, em que a maioria das participantes relatou a
incerteza sobre o seu estado de fertilidade e o medo de que a essa capacidade
reprodutiva tivesse sido comprometida por seu tratamento.

Ainda, os autores relataram que uma area potencial para pesquisas futuras
seria a avaliacdo de como as preocupacdes reprodutivas alteram-se com o tempo e
quais fatores estariam associados com essas mudancas, bem como se o nivel de
preocupaclOes estaria associado a resultados psicossociais, como depressao e
qualidade de vida. Para os autores, é importante descobrir, também, como as
preocupacdes reprodutivas variam de acordo com caracteristicas demogréficas (tais
como raga, estado civil e nivel de escolaridade), estagio de vida no momento do
diagndéstico do cancer, tempo de sobrevivéncia, caracteristicas do cancer e tipo de
tratamento, com o intuito de identificar populagcdes de alto risco que necessitam de
acompanhamento nos servigos de saude.

Em relacdo a aquisi¢cdo de informacdes sobre fertilidade pelos adolescentes e
adultos jovens, um estudo de abordagem qualitativa realizado no Reino Unido
abordou os desafios para garantir que os jovens fossem informados sobre o risco
potencial de infertilidade. Dos 40 participantes, 14 eram adolescentes e jovens
adultos sobreviventes ao cancer infantil e 6 pais e jovens parceiros. Dos 14 jovens, 6

eram adolescentes e tinham idades entre 12 e 15 anos no momento do diagnaostico,
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e 8 adultos jovens, com idades entre 18 e 24 anos ao diagndéstico. Os niveis de
satisfacdo desses jovens acerca das informacgdes sobre o impacto do tratamento do
cancer sobre a fertilidade variaram, ou seja, quando diagnosticada no inicio da
adolescéncia, essas informacdes eram inconsistentes; mulheres jovens tenderam a
receber informacgdes incompletas, e a maioria dos entrevistados nao sabia o seu
estado de fertilidade ou se ele poderia ter sido reduzido, sendo nitida a falta de
conhecimento de onde e como poderiam obter essa informacao no futuro (WRIGHT
et al., 2013).

Ainda n&o se tem compreensdo de como a vivéncia da infertilidade afeta a
qualidade de vida de jovens sobreviventes do cancer infantil, incluindo as suas
atitudes sobre ter filhos, as suas preocupacdes com seus filhos em risco para o
cancer devido a sua propria histéria com a doenca, os conhecimentos sobre o0s
modos alternativos de ter filhos (adocao e inseminacao artificial) e a capacidade de
suportar financeiramente ou emocionalmente modos alternativos de criar uma
familia (ZEBRACK; ZELTZER, 2009).

Uma importante linha de investigacdo a esse respeito seria compreender as
atitudes e emocdes dos sobreviventes em relagdo ao risco de infertilidade, sendo
relevante atentar para uma intervencao que tenha o propésito de diminuir a dor e a
raiva que podem ser ocasionadas quando a terapia contra o cancer prolonga a vida,
mas impede a criacdo de uma nova geracdo (SCHOVER, 2009). Portanto, a
possivel incapacidade reprodutiva apds os tratamentos de cancer representa um
aspecto importante a ser observado, visto que a impossibilidade da paternidade e da
maternidade pode levar a um grau elevado de frustacdo e ansiedade, que pode
implicar, até mesmo, o abandono do tratamento (VALLE; RAMALHO, 2008).

Uma compreensdo mais abrangente do risco de infertilidade ap6s o cancer
torna-se fundamental, pois, para o aconselhamento e a tomada de decisdo sobre as
futuras tentativas de concepcdo, bem como a preservacdo da fertilidade. O
tratamento para a doenca maligna na infancia tem efeitos variaveis sobre a fungéo
reprodutora e o aconselhamento sobre a capacidade reprodutiva (fertilidade) em
sobreviventes continua sendo um desafio (BARTON et al., 2013).

Frente a essa problematica, a atuagéo do enfermeiro ndo finda com a alta do
tratamento, mas comec¢a um novo periodo de cuidados e suporte as criancgas,
adolescentes, adultos jovens e suas familias que passaram pela experiéncia do

cancer, um periodo de identificacdo dos possiveis efeitos pos-terapia e instituicdo de
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medidas visando a promoc¢éo da salude e a qualidade de vida (WHITAKER et al.,
2013).

A Sociedade Americana de Oncologia Clinica chama atencdo para a
preservacao da fertilidade em pacientes com cancer pelo fato de que pouco se sabe
sobre o impacto emocional da infertiidade (LOREN et al., 2013). Diante da
relevancia dos efeitos tardios na qualidade de vida dos sobreviventes ao cancer,
especificamente o risco de infertilidade, surgiu a proposta deste estudo.

Antes de prosseguir, € importante destacar que, neste estudo, utilizamos
como sindnimos as palavras “fertilidade” e “capacidade reprodutiva”, bem como as

palavras “infertilidade” e “incapacidade reprodutiva”.
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2 OBJETIVO

Conhecer as preocupacoes e incertezas de adolescentes e adultos jovens

sobreviventes ao cancer na infancia e na adolescéncia relativas a fertilidade.
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3 PERCURSO METODOLOGICO

3.1 Caracterizacao do estudo

Trata-se de um estudo de natureza descritiva e exploratéria, com analise
qualitativa dos dados. Considerando o objeto e o objetivo do estudo, apoiamo-nos
nesta abordagem, visto que a experiéncia humana, referida pelos proprios sujeitos, é
capaz de fundamentar o conhecimento sobre eles mesmos (POLIT; BECK, 2004). A
abordagem qualitativa revela, ainda, o interesse no microssocial, com base nas
palavras, histérias e narrativas, cujo propoésito € a dimensdo subjetiva, ou seja, as
experiéncias e 0s processos de significacdo nos quais o olhar central estd no
reconhecimento do ponto de vista do outro e nas ac¢des observaveis (TURATO,
2005). Buscamos, além de observar e descrever, investigar a natureza do fenébmeno

agui estudado e a maneira pela qual ele se manifesta.

3.2 Aspectos éticos

Em respeito aos preceitos éticos estabelecidos pela Resolucdo 466/12 do
Conselho Nacional de Saude para pesquisas envolvendo seres humanos (BRASIL,
2012), encaminhamos o protocolo de pesquisa ao Comité de Etica em Pesquisa da
Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade de Sédo Paulo (CEP-
EERP/USP), que, apos analise, foi aprovado, com CAEE: 36751714.6.0000.5393 e
parecer numero: 864.084 (ANEXO A), bem como pela instituicdo coparticipante,
Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto da Universidade
de Sao Paulo - HCFMRP-USP (ANEXO B).

Como parte da documentacéo prevista na legislacéo, elaboramos o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE A), pelo qual os participantes
receberam informacgdes sobre a pesquisa. Esse termo apresenta linguagem clara e
simples, o objetivo do estudo, os procedimentos para coleta de dados, o sigilo de

sua identidade, os possiveis constrangimentos, os beneficios, a participacéo
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voluntaria sem 6nus e o respeito a escolha de participar ou ndo da pesquisa, bem
como a permissdo para gravar as entrevistas, além do expresso direito do
participante em desistir a qualquer momento do estudo. O processo de obtencédo do
consentimento foi cuidadosamente respeitado e levado a término apos a assinatura

dos termos.

3.3 Local do estudo

O estudo foi desenvolvido no Servico de Oncohematologia Infantil do Hospital
das Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto da Universidade de Sé&o
Paulo, hospital-escola publico que, dentre outras especialidades, é referéncia para
tratamento de criancas e adolescentes com distirbios oncohematolégicos. Esse
servico conta com um ambulatério denominado “Ambulatério de Curados”, onde
sobreviventes ao cancer infantojuvenil menores de 30 anos fazem seu
acompanhamento, ou seja, aqueles que estdo com cinco anos ou mais fora da
terapia, sem sinais clinicos da doenca ou queixas. O Ambulatério de
Oncohematologia funciona uma vez por semana, as sextas-feiras, a partir das
12h30min, com uma agenda que varia de 17 a 24 pacientes por semana, com uma
média diaria de cinco a sete atendimentos para os curados, com tempos diversos de
sobrevivéncia. O retorno de cada um, rotineiramente, é anual. O atendimento é
realizado por uma equipe multiprofissional formada por assistentes sociais,
auxiliares de enfermagem, enfermeiros, médicos, nutricionistas e psicologos. A
clientela que utiliza o ambulatério consiste, basicamente, de usuéarios do Sistema

Unico de Saude.

3.4 Inser¢cdo no campo empirico

Nossa insercdo no campo empirico (Ambulatorio de Curados) iniciou-se em
dezembro de 2014, logo apo6s a aprovacédo do protocolo de pesquisa pelo Comité de
Etica. Como parte dessa fase, realizamos visitas ao local do estudo para

observacdo, conhecimento da rotina e dindmica do servico. Durante essa etapa,
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apresentamos aos profissionais da equipe do ambulatério o objetivo, a relevancia e
a metodologia da pesquisa, sendo previamente acordada com a equipe a
possibilidade de intervencdo profissional no processo de coleta, caso o0s
participantes necessitassem de algum eventual auxilio, durante a coleta de dados.
Além de favorecer o entendimento da dindmica do processo de trabalho, a
aproximacgéo do campo possibilitou a familiaridade com a terminologia da equipe e a
aquisicdo de conhecimentos na area do cancer infantojuvenil. Sem duavida, foi um

momento imprescindivel para interacdo da pesquisadora com a equipe.

3.5 Participantes do estudo

Participaram do estudo 24 adolescentes e adultos jovens na faixa etaria de 18
a 24 anos, sobreviventes ao cancer na infancia e na adolescéncia. A Organizagao
Mundial da Saude (OMS) circunscreve a adolescéncia a segunda década da vida
(de 10 a 19 anos) e considera que a juventude se estende dos 15 aos 24 anos.
Esses conceitos comportam desdobramentos, identificando-se adolescentes jovens
(de 15 a 19 anos) e adultos jovens (de 20 a 24 anos) (BRASIL, 2005).

Os critérios de selecdo para os participantes foram: ser sobrevivente ao
cancer na infancia e na adolescéncia (cancer infantil e juvenil); ter idade entre 18 e
24 anos; ter terminado o tratamento para o cancer ha pelo menos cinco anos, tempo
determinante para a classificagdo de sobrevivente; ter sido diagnosticado com
cancer entre 0 a 18 anos de idade; ter sido submetido a quimioterapia e/ou a
radioterapia e estar em acompanhamento no Ambulatério de Oncohematologia do
hospital onde o estudo foi realizado. Os participantes que fizeram uso das
terapéuticas quimioterapia e radioterapia foram elencados em funcdo de
constatacdo na literatura cientifica (BARTON et al., 2013; HUDSON et al., 2009;
KNOPMAN et al., 2010) de que tais tratamentos sdo prejudiciais a fertilidade, pelas
doses altas, incluindo agentes alquilantes.

Para a selecdo dos participantes do estudo, simultaneamente, acessamos
previamente a lista de prontuarios agendados para consulta no ambulatério da qual
constam informagBes como horario da consulta, numero e volume do prontudrio,

especialidade, nome do paciente e ultima movimentacdo do prontuario. Apés
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obtencao da lista, aplicando os critérios de selecdo foram identificados os potenciais
participantes. Desse modo, selecionamos aqueles que atenderam o critério “idade”
(faixa etaria de 18 a 24 anos); em seguida, realizamos busca ativa nos prontuarios.
Uma vez identificados o0s possiveis participantes, comparecemos previamente a
consulta médica para contato inicial, por meio do qual convidamos e explicamos o
objetivo da pesquisa.

Apoés identificacdo dos sobreviventes que atendessem aos critérios de
selecdo, foi necessaria uma aproximacao entre a pesquisadora e o participante para,
posteriormente, ser apresentado o convite para participar do estudo, como ja
mencionado. Para aqueles que aceitaram participar, foi, entdo, lido e discutido o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, com a assinatura do documento ao
final. Foram excluidos apenas os adolescentes e adultos jovens dessa faixa etaria
gue ndo manifestaram desejo de participar da pesquisa ou que néo estivessem em
condicdes fisicas elou psicoldgicas de participar. Duas sobreviventes recusaram
participar do processo de coleta dos dados. Uma delas alegou dificuldades em
participar pelo fato de se sentir constrangida, relatando que o tema era dificil de ser
assimilado naquele momento; a sobrevivente relatou dificuldades em compartilhar
informacdes ligadas a fertilidade com seu parceiro. Outra teve sua recusa justificada
pela mée, que considera o tema delicado e de dificil assimilacdo pela sua filha.

ApoOs quase seis meses de coleta de campo, percebemos que os dados eram
suficientes para responder o0s objetivos da pesquisa, ou seja, 0 numero de
participantes foi determinado quando as condi¢cdes foram propicias, a partir dos
dados e dos subsidios disponiveis para compreender o fenbmeno estudado. Nesse
sentido, apoiamo-nos em Moreira e Caleffe (2006), ao argumentarem que, quando a
selecdo dos participantes em pesquisa qualitativa é intencional, o propdésito do
pesquisador € ter uma amostra selecionada de participantes que possa melhor
contribuir com a pesquisa, assim como realizar uma selecdo de casos ricos em
informagdes para o estudo em profundidade. Para Minayo (2004), na abordagem
qualitativa a amostra ideal € aquela que reflete a totalidade nas suas mudltiplas
dimensdes e possibilita 0 aprofundamento da compreenséo do objeto de estudo.

Para a garantia do anonimato, respeitando as orientagcdes expressas no termo
de Consentimento Livre e Esclarecido, os participantes foram identificados por meio
da letra (E.), abreviagdo da palavra entrevistado, seguida pelo numero (1 a 24) que

representou a ordem em que as entrevistas ocorreram.
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3.6 Procedimentos para coleta e registros dos dados

Apés a anuéncia dos participantes, realizamos a entrevista individual, no
ambulatério, em local tranquilo e reservado para tal fim. Como técnica de coleta de
dados (Apéndice B), utilizamos a entrevista semiestruturada com roteiro elaborado e
testado. A opcdo por esta técnica ocorreu por representar a melhor maneira de
conhecer a experiéncia das pessoas, uma vez que facilita ao entrevistado que conte
a sua histéria (NUNKOOSING, 2005). Tal modalidade de coleta de dados é
amplamente utilizada em pesquisas, pois € a melhor maneira de mergulhar na
experiéncia de vida de pessoas ou grupos, permitindo que eles contem sua historia
(BOGDAN; BIKLEN, 1994). Ademais, permite 0 acesso a dados descritivos na
linguagem do proprio sujeito e também possibilita que o investigador desenvolva,
interativamente, uma ideia sobre a maneira como 0s sujeitos interpretam as facetas
do mundo. De maneira geral, permite que seja criada uma atmosfera de naturalidade
para que o entrevistado possa falar abertamente sobre o0 assunto, sem que a
entrevista fique restrita a um roteiro, oferecendo, assim, espaco para a exploracao
de temas que possam ter sido anteriormente desconsiderados (MOREIRA;
CALEFFE, 2006).

A entrevista consistiu de duas partes: a primeira, com informacdes sobre
identificacdo dos participantes, como idade, sexo, escolaridade, procedéncia,
diagndstico e protocolo terapéutico; e a segunda, com questdes norteadoras que
possibilitaram o entendimento do processo de sobrevivéncia, particularmente
aspectos dos efeitos adversos de longo prazo, como o risco de infertilidade,
preocupacdes e incertezas com a capacidade reprodutiva e o risco de infertilidade
apos o tratamento de céancer; o impacto do risco de infertilidade no desejo de
constituir uma familia e estabelecimento de relacionamentos amorosos. Utilizamos,
também, o diario de campo para o registro de acontecimentos importantes e das
impressdes do pesquisador durante a coleta de dados.

Para completar os dados empiricos, ap0s a entrevista, recorremos aos
prontuarios dos participantes para buscar informacdes sobre particularidades do
protocolo terapéutico, data de término de tratamento e intercorréncias relacionadas a
saude reprodutiva, caso houvesse. Dos prontuarios analisados, dois deles trouxeram

informacgdes relacionadas a fertilidade. Em um dos prontuéarios, a conduta médica
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atentava para observacdo da menarca, e, caso ela ndo viesse a ocorrer, deveriam
ser realizados os exames para a dosagem de hormonio luteinizante (LH) e hormdnio
foliculo-estimulante (FSH) devido a possibilidade de evolucdo para uma insuficiéncia
ovarina. Do outro prontuario, também constavam informacgdes sobre a menarca de
uma participante, e especificagbes como idade de ocorréncia e acerca do
desenvolvimento de quadro de amenorreia posterior.

Registramos a hora de inicio e de término de cada entrevista, que teve uma

duracdo média de 20 minutos.

3.7 Andlise dos dados

A andlise do material empirico produzido mediante as entrevistas e os dados
do prontuario foi realizada de forma minuciosa pelo processo de analise de contetdo
do tipo temética indutiva, realizada em seis etapas, segundo orientacdes de Braun e
Clarke (2006). A analise e a coleta ocorreram concomitantemente.

A analise indutiva € um método que visa a analisar e a relatar padrdes a partir
de dados coletados. Tais padrbes sdo denominados temas e representam partes
significativas do conjunto de dados. No modelo indutivo, os temas identificados séo
extraidos dos proprios dados. Assim, a analise indutiva é um processo de
codificacdo dos dados que ndo séo fixados a nenhuma estrutura pré-existente
(teoria) ou a preconcepc¢des do pesquisador (extraidas da revisdo da literatura), ou
seja, ela é direcionada e embasada pelos proprios dados (BRAUN; CLARKE, 2006).

A analise temética é dividida em seis fases e algumas delas assemelham-se a
fases de outros métodos de abordagem qualitativa, de forma que esses estagios nao
sdo necessariamente todos exclusivos desta abordagem. Percorremos
sistematicamente as seis fases recomendadas por Braun e Clarke (2006):

Fase 1 — Imersao e familiarizagdo com os dados: realizamos, nessa etapa, a
imersdo nos dados empiricos para reconhecer a amplitude e a profundidade do
conteudo, transcrevendo as entrevistas, lendo e relendo exaustivamente todos os
dados obtidos e identificando as ideias iniciais. As transcricdes tiveram como padrao
demarcatério de uma mesma fala a utilizacdo de parénteses e reticéncias; as acoes

nao verbais presentes nas enunciacfes dos entrevistados foram identificadas por
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colchetes, para aproximar o leitor da realidade da entrevista. Com relagéo ao uso da
lingua, em determinados momentos das transcri¢cdes, optamos por utilizar aspectos
e construcdes da norma padrdo da Lingua Portuguesa, evitando que algumas
formas coloquiais pudessem causar confusdo para os leitores ou constrangimento
aos entrevistados.

Fase 2 — Identificacdo e criacdo de codigos iniciais: realizamos a identificacao
e a criacdo sistematica de codigos, que sdo as ideias iniciais, processo que
realizamos de forma manual, ou seja, sem auxilio de um programa de software.

Fase 3 — Busca de temas apds codificacdo: realizamos, de forma conjunta
entre orientadora e orientanda, a procura, a revisao das unidades codificadas, os
agrupamentos e a construcdo de temas.

Fase 4 — Revisdo dos temas: revisamos o0s temas e a validade deles em
relagdo aos codigos e aos dados. Durante essa fase, realizamos o refinamento dos
temas conforme dois niveis: 1- revisdo ao nivel dos dados codificados, em que foi
feita a releitura dos extratos de dados de cada tema para garantir que todos os seus
dados tivessem um padrdo coerente. No nivel 2- revisamos no ambito dos temas,
considerando cada tema em relacdo ao seu corpus de dados. Nessa fase, também
excluimos os temas provisérios ou que ndo corresponderam, ou seja, que se
mostraram incoerentes com a homogeneidade do nosso trabalho.

Fase 5 — Definicdo e nomeacao dos temas: procedemos a nomeacao dos
temas tendo em vista a preocupacédo de delimitar com clareza o objeto do estudo e a
questdo da pesquisa. Braun e Clarke (2006) orientam que os titulos precisam ser
concisos e dar imediatamente ao leitor a no¢céo do que aquele tema aborda.

Fase 6 — Elaboracdo do relatério final: construimos um relatério dos
conteudos e significados dos temas que emergiram dos dados, analise e
interpretacdo com base na literatura e em nossas reflexdées, considerando o cenario
dos participantes.

Para melhor visualizacéo, foi elaborado o seguinte quadro que exemplifica a

criacao de cada unidade de sentido:


https://sites.google.com/site/howtousethematicanalysis/home/glossary
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Quadro 1- Organizacdo do material empirico

Unidades de
Sentido

Subtemas

Trechos das entrevistas

Sobrevivendo ao
cancer

Recordando a
transferéncia
para o
Ambulatério de
Curados

Foi muito bom, s6 de saber que néo tinha mais nada,
gue nao tinha mais risco de nada, gracas a Deus.
N&o tinha nenhuma doenca e gracas a Deus ja
estava curada. (E24., fem., 20 anos)

Foi muito bom, porque eles falam que depois de
cinco anos eles podem constatar que é curado
mesmo do cancer. (E14., masc., 19 anos)

Para mim foi uma conquista a mais, logo pelo fato de
ter sido transferido apos o tratamento, foi uma
conquista muito grande [...]. (E18., masc., 20 anos)

Os efeitos do
tratamento do
cancer

O que eu sei sobre o tratamento que eu fiz, € que a
guimioterapia atrasou muito o meu metabolismo, o
meu crescimento foi muito tardio... (E7., fem., 22
anos)

Na época foi falado dos efeitos colaterais, o que
poderia acontecer. Quando estava fazendo o
tratamento, foi o efeito de cair o cabelo, ter
resisténcia baixa. (E5., fem., 21 anos)

Isso foi uma coisa que eles [médicos] falaram, que,
por causa da quimioterapia, talvez eu ndo pudesse
ter filhos. Falaram para minha mae, na época eu era
muito novo, eu era muito pequeno. (E10., masc., 21
anos)

Falando da
condicéo
reprodutiva

Conhecimento da
condicéo
reprodutiva

Quando eu fazia quimioterapia, ai eu perguntei, isso
[infertilidade] ai pode, eu posso ficar estéril alguma
coisa assim? Ele falou ndo tem nada a ver, vocé
pode ter filho normalmente. (E15., masc. 24 anos)

A infertilidade se for o caso, as quimioterapias
ocasionam isso? E isso a infertilidade? Ocasiona?
Como funciona? Porque isso nao foi passado. (E5.,
fem., 21 anos)

Diretamente ndo, no comeco do tratamento quem
recebeu foi minha mae, o que poderia acontecer
futuramente, alguns efeitos, um dos efeitos foi
justamente o da esterilidade, mas nao foi passado
diretamente, foi passado no comec¢o do tratamento
para minha méae. (E20., masc., 21 anos)
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Unidades de
Sentido

Subtemas

Trechos das entrevistas

Cura versus
incapacidade
reprodutiva

Eles falaram de uns negécios que poderiam dar em
mim, eles falaram um monte de coisas, depois que
eu fiquei sabendo que nédo poderia ter filhos, fiquei
meio cismado, nem liguei, melhor que perder a vida.
(E17., masc., 18 anos)

[...] falava na cara dura mesmo, estou nem ai que eu
possa ter filhos ou ndo, o importante € que estou
viva. Pensar em mim agora, mais para frente que vou
pensar no que fazer. (E2.; fem. 21 anos)

E um risco que vocé tem que correr, vocé esta
procurando a cura do tratamento, vocé vai ter que
correr o risco de infertilidade, nunca encarei a
infertilidade como uma barreira, por isso que nao
tenho muito a dizer. Nunca tive problema com isso,
entende? (E9., masc., 20 anos)

Impacto do risco
de infertilidade
nas relacdes
amorosas

Ah!! eu sentiria [confortavel], porque ela é cabeca, vai
entender sim, do meu lado, vai enxergar minha
situacdo, mas se fosse meu caso, nao sei se é...
(E12., masc., 18 anos)

Contaria de boa, de qualquer jeito tem que ficar
sabendo, entdo para mim € tranquilo. Eu ia chegar
nele e falar, olha que eu ndo vou poder ter filhos, e
ele € louco para ter filhos, eu ia chegar e falar para
ele, normal com calma porque se nao... [risos]. (E21.,
fem., 20 anos)

Ja contei, mas ele [marido] também tem muita fé,
igual a mim, ndo vamos desistir tdo cedo né&o.
Esperamos em Deus. Foi uma bencdo muito grande,
para quem néo tinha menstruacéo ter. (E24., fem., 20
anos)

Necessidade de
informacdes da
condicao
reprodutiva

Porque as vezes acontece de ndo conseguir ter filhos
e ndo saber o porqué, ai ndo vai saber que é por
causa do tratamento. (E14., masc., 19 anos)

Sim, deve comentar. Porque eu tenho muita vontade
de ter filho, se eu pudesse teria uns dois ou trés
[risos]. (E21., fem., 20 anos)

[...] para o paciente estas orientagdes devem
acontecer a partir do momento que ele consegue
criar uma orientacdo de si proprio, ter opinides,
porque vocé nao fala com uma crianca sobre
infertilidade. (E9., masc., 20 anos)
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Unidades de Subtemas Trechos das entrevistas
Sentido
Preocupacodes Entdo eles falam que é genética, que o cancer passa
com a saude dos | de pai para filho, porque até o comeco eu estava
filhos preocupado, quando tive minha filha, tenho medo de

ela também ter esta doenca que tive, mas gracas a
Deus até hoje ela esta normal, tudo bem com ela.
(E15., masc., 24 anos)

J& passamos por uma fase assim, que eu tive
cancer, ndao é nada bom, me preocupa, Deus me
livre e guarde, nem pode passar na cabeca, seu filho
ter algo parecido, que vocé ja viveu vocé nao deseja
para ninguém, € preocupante, porque hoje em dia é
complicado. Acho que se um dia, eu engravidar vou
ter o maior cuidado possivel [..]. (E5., fem., 21
anos)
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4 RESULTADOS E DISCUSSAO

Para melhor compreensdo desta pesquisa, apresentaremos este item em
duas etapas: a primeira, com a caracterizacdo dos participantes do estudo, e a
segunda, com as unidades de sentido derivadas dos dados empiricos.

4.1 Caracterizagdo dos participantes

Participaram do estudo 24 adolescentes e adultos jovens sobreviventes ao
cancer na infancia ou na adolescéncia, com idades entre 18 e 24 anos, sendo 11 do
sexo feminino e 13 do sexo masculino. O grau de escolaridade variou do
Fundamental ao Nivel Superior; treze participantes concluiram o Ensino Médio, dois,
o0 Ensino Superior, e outros dois, o Ensino Fundamental. Ademais, nho momento da
entrevista, trés participantes nao haviam completado o Ensino Médio, trés cursavam
o Ensino Superior e um abandonou os estudos, ndo concluindo o Ensino
Fundamental.

Dentre os diagndsticos, destacou-se a maior ocorréncia de Leucemias,
seguidas de Linfomas, Tumores de Wilms e Osteosarcomas. A idade dos
sobreviventes ao diagndéstico variou: dois participantes foram diagnosticados com
um e dois anos; nove, com idades entre quatro e sete anos; seis, entre nove e dez
anos; oito, entre doze e quinze anos de idade, com média de idades no diagndéstico
de oito anos. O tempo de sobrevivéncia, para doze participantes, foi entre cinco e
dez anos, e, para os outros doze, o periodo foi superior a dez anos. Os tratamentos
recebidos foram cirurgia, quimioterapia e radioterapia, usados de forma isolada ou
em conjunto. Com relagéo ao estado civil, a maioria dos sobreviventes era solteira
no momento da entrevista. Quatro tornaram-se pais ap0s o tratamento do cancer,
sendo trés mulheres, duas solteiras e uma casada, e um homem, que havia se
divorciado.

As caracteristicas sociodemograficas e clinicas dos participantes podem ser

visualizadas no quadro 02, a seguir:
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Quadro 2 — Caracteristicas sociodemogréficas e clinicas dos participantes. Ribeirdo Preto, 2016.

Identificacéo

E1l
E2
E3
E4
E5
E6
E7
E8
E9
E10
Ell
E12
E13
El4
E15
E16
E17
E18
E19
E20
E21
E22
E23
E24

Idade

22 anos
21 anos
22 anos
18 anos
21 anos
18 anos
22 anos
23 anos
20 anos
21 anos
22 anos
18 anos
20 anos
19 anos
24 anos
18 anos
18 anos
20 anos
18 anos
21 anos
20 anos
22 anos
21 anos

20 anos

Estado Civil

Solteiro
Solteira
Casada
Solteira
Casada
Casada
Solteira
Solteira
Solteiro
Solteiro
Solteiro
Solteiro
Solteira
Solteiro
Divorciado
Solteiro
Solteiro
Solteiro
Solteiro
Solteiro
Solteira
Solteira
Solteiro

Casada

Filhos

Escolaridade

Ensino Médio completo
Ensino Médio completo
Ensino Fundamental completo
Ensino Médio completo
Ensino Superior incompleto
Ensino Fundamental incompleto
Ensino Médio completo
Ensino Superior incompleto
Ensino Médio completo
Ensino Médio completo
Ensino Superior completo
Ensino Médio completo
Ensino Superior incompleto
Ensino Médio incompleto
Ensino Médio incompleto
Ensino Médio incompleto
Ensino Médio completo
Ensino médio completo
Ensino Fundamental completo
Ensino Superior completo
Ensino Médio completo
Ensino Médio completo
Ensino Médio completo

Ensino Médio completo

Diagnéstico

Cancer do Tronco Celebral
Desgerminoma de Ovario
Osteosarcoma
Tumor da Supra Renal
Tumor de Wilms
Tumor de Wilms
Osteosarcoma
Astrocitoma Pilocitico
Leucemia Linféide Aguda
Tumor de Wilms
Leucemia Linfoide Aguda
Leucemia Linfoide Aguda
Sarcoma de Ewing
Linfoma N&o Hodgkin
Linfoma N&o Hodgkin
Linfoma N&o Hodgkin
Leucemia Linfoide Aguda
Leucemia Linféide Aguda
Ependimoma
Leucemia Linféide Aguda
Leucemia Linfoide Aguda
Leucemia Linfoide Aguda
Tumor Selar e Supra Selar

Germinoma Selar

Idade ao diagnéstico

07 anos
10 anos
13 anos
02 anos
15 anos
01 ano
12 anos
09 anos
05 anos
07 anos
06 anos
09 anos
10 anos
10 anos
15 anos
9 anos
05 anos
05 anos
04 anos
07 anos
06 anos
06 anos
09 anos

13 anos

Tempo de
sobrevivéncia

14 anos
09 anos
06 anos
15 anos
05 anos
15 anos
08 anos
12 anos
12 anos
13 anos
14 anos
07 anos
09 anos
07 anos
05 anos
08 anos
12 anos
13 anos
12 anos
10 anos
12 anos
14 anos
10 anos

08 anos
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4.2 Unidades de sentido

Os dados foram organizados em torno de duas unidades de sentido:
sobrevivendo ao cancer e falando da condicdo reprodutiva. A seguir,

delimitamos conceitualmente cada uma dessas unidades.

4.2.1 Sobrevivendo ao cancer

Nesta unidade, demarcamos 0s aspectos bioldgicos, sociais, subjetivos e
afetivos, representativos para o0s participantes que sobreviveram ao cancer
infantojuvenil e vivenciaram o processo de transferéncia para o Ambulatério de
Curados, bem como a convivéncia com possiveis efeitos tardios do tratamento.
Dentro deste horizonte, para compreendermos melhor a unidade, ela foi organizada
em dois subtemas: recordando a transferéncia para o Ambulatério de Curados e 0s
efeitos do tratamento do cancer.

4.2.1.1 Recordando a transferéncia para o Ambulatério de Curados

Este subtema envolve sentimentos e reacdes dos sobreviventes acerca do
momento do término do tratamento e transferéncia para o ambulatério de curados.

Para a maioria dos sobreviventes, o momento de transferéncia para o
Ambulatério de Curados foi marcado por reacdes e sentimentos positivos. Além
disso, observamos que a nocdo de sobrevivéncia se fez presente, na medida em
gue os participantes associaram a transferéncia com a cura do cancer, término do

tratamento e o tempo de permanéncia no ambulatorio:

Ah, foi muito bom, porque eles [médicos] falam que depois de cinco
anos, eles podem constatar que é curado do cancer (E15., masc., 24
anos).
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[...] Foi um alivio, foi uma felicidade para mim e para minha familia,
mais importante ainda foi quando fez cinco anos, que pela medicina
€ quando pode dizer que esta considerado curado, ai foi mais feliz
ainda (E5., fem., 21 anos).

[...] o médico falou que o tumor néo tinha voltado e eu iria encerrar o
tratamento, eu estou aqui no banco de curados j4 tem treze anos.
Nossa, achei bom demais. Muito bom! (E1., masc., 22 anos).

Foi muito bom, s6é de saber que n&o tinha mais nada, que néo tinha
mais risco de nada, gragas a Deus... Para mim foi maravilhoso. Nao
tinha nenhuma doenca e gracas a Deus ja estava curada (E24., fem.,
20 anos).

Ah!l Foi emocionante, ndo sei explicar, mas ai eu vi que estava bem,
gue agora seriam menos 0s tratamentos, seria s6 acompanhamento,
de rotina, o mais é isso (E2., fem., 21 anos).

Nos depoimentos acima, depreende-se que o0 conceito de sobrevivéncia foi
construido a partir das préprias vivéncias dos participantes com a doenca e o fim do
tratamento. No processo de sobrevivéncia, os participantes deste estudo tiveram a
possibilidade de recordar os limites da experiéncia da enfermidade: a constatacao
de serem diagnosticados com cancer e, posteriormente, serem identificados como
sobreviventes.

A experiéncia da sobrevivéncia pode ser vivenciada com felicidade, como
também marcada por incertezas quanto ao fato de estar realmente livre da doenca
(SANTOS, 2011). A percepcdo de estar curado € sentida na vida pratica do
sobrevivente, na adequacdo ao cotidiano, no tracar estratégias para lidar com a
sobrevivéncia e também no retomar o controle da vida; a cura pode ser vista como
uma esperanca de futuro, mas representa, também, um processo que vai sendo
construido pelas pessoas, ao longo da trajet6ria de ser um sobrevivente ao cancer
(MUNIZ; ZAGO; SCHWARTZ, 2009).

Para Whitaker et al. (2013), ndo é facil para o sobrevivente ter a percepcao de
estar livre da doencga e ter também a necessidade de manter os cuidados com a
saude, seja pelo uso de medicamentos, seja pelos retornos ao servico de saude,
existindo um confronto entre o ndo se sentir doente e a necessidade do
acompanhamento médico ao longo da vida. Sentimentos de incerteza que
acompanham a recuperacgao, junto com o reconhecimento da fragilidade da vida,
podem influenciar os sobreviventes em como eles gerenciam suas vidas depois do
cancer (ZEBRACK; ZELTZER, 2001).
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As reacgOes e 0s sentimentos desencadeados com a transferéncia para o
ambulatério também estavam presentes nos relatos de duas sobreviventes,
entretanto, desta vez, eles foram justificados, principalmente, pelo anseio de finalizar
o tratamento. Uma das sobreviventes verbalizou que a transferéncia era uma fase,
que havia terminado os momentos mais dificeis, recordando o periodo em que ficou
internada. Outra participante lembrou a diminuicdo dos retornos e mencionou,
também, os efeitos colaterais vivenciados como consequéncia do tratamento, tais

como o mal-estar e a alopecia:

[...] [a transferéncia] foi boa, porque eu estava doida para sair da
parte da quimioterapia, ndo estava mais aguentando ficar aqui
internada, foi uma alegria passar para a ala dos curados, saber que
eu ndo tinha que fazer mais aquele tratamento forte. Eu achei bom,
porque era uma fase que ja havia acabado as partes mais dificeis,
porgue eu ja estava curada [...] (E3., fem., 22 anos).

Foi bom, porgue eu passei a vir menos ao hospital e pelo término do
tratamento porque era muito ruim, eu passava muito mal, perdi o
cabelo da sobrancelha e da cabeca (ES8., fem., 23 anos).

Nos depoimentos registrados, as lembrancas remetem a um passado em que
algumas particularidades do tratamento vieram a tona. Em primeiro momento, a
terapia € caracterizada como forte e muito ruim, e os efeitos colaterais de curto
prazo do tratamento sédo relembrados.

Para dois sobreviventes, a transferéncia representou uma conquista,
evidenciada por situagbes de luta contra o cancer e por recordacdes do sofrimento

experimentado no periodo do tratamento:

Para mim foi uma conquista a mais, logo pelo fato de ter sido
transferido ap6s o tratamento, foi uma conquista muito grande.
Porque estar sobrevivendo ao cancer, independente de qual espécie,
eu acho que isso € uma conquista, ndo pessoal, mas uma conquista
geral, tanto para o paciente, quanto para quem esta lutando para dar
a ele uma segunda chance [sobrevivéncia] (E18., masc., 20 anos).

A transferéncia foi uma conquista, ainda mais porque eles [médicos]
falaram que a doenca que eu tive era muito forte, entdo para mim foi
uma conquista, foi dificil, mais foi... E dificil falar, porque quem esta
de fora, fala que é besteira, mas para quem esta passando é um...
Porque é bom, vocé sabe que esta ali para curar, mas é sofrido, vocé
ndo vé a hora de acabar, mas também quando acaba vocé n&o quer
nunca mais olhar para tras, € muito dificil... eu fazia cinco dias de
guimioterapia, nossa... (E7., fem., 22 anos).
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Observamos que a transferéncia, mesmo enquanto procedimento de rotina do
tratamento, tem um impacto positivo na autoestima dos participantes e, a partir
disso, na forma como eles vivenciam a enfermidade. A transferéncia para o
Ambulatério de Curados € uma superacédo, uma vitéria a ser comemorada.

Ainda no sentido de superacdo da doenca, notamos que a vivéncia dos
participantes com o tratamento repercute na forma de lembrangas evocadas no
periodo de sobrevivéncia. Segundo Whitaker (2010), as lembrancas trazem ao
sobrevivente o sentido de sua trajetéria de vida e contribuem para a compreensao
da vida atual. Para a autora, as lembrancas do tratamento oscilaram entre os
momentos dolorosos e dificeis e as recordagfes prazerosas promovidas pelas
brincadeiras e momentos de recreacdo. Argumentou, ainda, que essas lembrancas
fazem parte da experiéncia individual de cada sobrevivente e variam de intensidade,
com implicagdes ao longo dos anos.

Diante da complexidade e agressividade do cancer e tratamento, 0sS
sobreviventes se empenham na conquista de seus objetivos de vida mais imediatos;
de maneira positiva, o enfrentamento das recordacdes, buscando um novo momento
da vida, uma vida sem a doenca, ou melhor, a vida ap6s a doenca.

O cuidado ao sobrevivente ndo termina com o fim dos regimes terapéuticos,
pelo contrario, as suas condi¢des clinicas remetem a necessidade de uma
assisténcia que se concretiza com acfes continuas de vigilancia ao longo da vida.
Os sobreviventes ao cancer infantojuvenil devem ser acompanhados por uma
equipe multidisciplinar, jA que esses pacientes continuam se desenvolvendo fisica e
emocionalmente apds o tratamento.

No Reino Unido, o acompanhamento do sobrevivente ao cancer é conduzido
por diretrizes que apontam a necessidade de mais investigacdes sobre terapias
especificas, para o desenvolvimento de estratégias de acompanhamento a longo
prazo. Durante o acompanhamento ambulatorial, € necesséario o envolvimento de
outros servigos, como os de atengdo primaria e secundaria, para que pacientes,
cuidadores e profissionais de saude estejam cientes de informacdes referentes ao
diagnostico e tratamento, a fim de estarem vigilantes para sinais de possiveis
problemas (SCOTTISH INTERCOLLEGIATE GUIDELINES NETWORK, 2013).

Meadows (2003) propbe que o0 processo de acompanhamento para
sobreviventes ao cancer deve suprir os cuidados clinicos, pois, assim, podera dar

suporte, aconselhamento e orientacdo antecipada; ser dirigido multidisciplinarmente,
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propiciando uma educacdo para saude de modo a detectar precocemente efeitos
tardios conforme a terapia utilizada, padronizando o servigo de acompanhamento
para avaliar os efeitos do tratamento.

Nesse ambito, os sobreviventes ao cancer representam uma nova realidade
nos servigcos de salde. Assim, para prestar cuidados adequados a esta populacgéo,
os profissionais precisam conhecer suas necessidades especificas para desenvolver
intervencdes apropriadas. A exigéncia dirigida a equipe de saude é ampliada,
sugerindo um incremento das intervencdes com foco nos processos educacionais e
apoio psicossocial & pessoa e a familia, com vista ao bem-estar e a qualidade de
vida apos a vivéncia do cancer (PINTO; RIBEIRO, 2007).

Nessa perspectiva, ao conhecer as formas como 0s sobreviventes significam
as suas experiéncias de adoecimento, compreende-se um fator relevante para um
cuidado focado na integralidade. O sobrevivente de céncer possui uma
multidimensionalidade que deve ser devidamente avaliada e considerada para a
realizacdo de um plano de cuidados condizente com as suas necessidades (PINTO
et al., 2013).

4.2.1.2 Os efeitos do tratamento do cancer

Este subtema relaciona-se ao conhecimento e ao manejo das informacdes
sobre os efeitos tardios do tratamento.

Observamos que, para a maior parte dos sobreviventes, os efeitos do
tratamento eram consequéncias das terapias utilizadas. Quando questionados sobre
os efeitos tardios ou de longo prazo, reportaram-se aos efeitos colaterais do

tratamento, como a alopecia, nauseas, perda de peso e baixa imunidade:

Eles [médicos] me falaram que eu ia passar mal com a quimioterapia,
[...]. Agora, na parte de cair o cabelo, falaram que ia cair tudo [...].
Eles falam depois que passa, ai pergunta o que esta passando, ai
gue eles explicam que é normal passar por isso. Eles dao remédios e
depois eles vém com remédios para infec¢do na boca, se perguntar e
tiver davidas eles respondem, mas, caso o contrario, ndo (E3., fem.,
22 anos).

[...] falaram [médicos] que eu ia enjoar e emagrecer muito. Iria cair 0s
cabelos da sobrancelha e da cabeca e aconteceu. Eu passei um bom
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tempo tomando remédio, até hoje eu passo mal, mas estd moderado
(E8., fem., 23 anos).

Na época foi falado dos efeitos colaterais, 0 que poderia acontecer.
Quando estava fazendo o tratamento, foi o efeito de cair o cabelo, ter
resisténcia baixa (E5., fem., 21 anos).

Eu sei pouca coisa, quase nada. No comec¢o, quando esté fazendo a
guimioterapia, tem os efeitos colaterais dela, o cabelo cai, a pessoa
fica fraca, essas coisas. Ai, agora, ao longo da vida eu ndo sei quais
séo os efeitos (E15., masc., 24 anos).

Os efeitos foram muita febre alta... Por causa da quimioterapia,
passa muito mal, tem queda de cabelo, eu fiquei até meio assustada
guando eu perdi o cabelo, eu ndo sabia quando comecou a cair.
Saiam manchas pelo corpo, umas manchas roxas, que eu me
lembro, foi s6 isso. Lembro mais dos efeitos da quimioterapia, como
enjoo, fraqueza..., uma sensacdo muito ruim, é horrivel (E21., fem.,
20 anos).

Percebemos que os participantes dos dois primeiros depoimentos
recordaram-se da comunicacao estabelecida com seu médico, por meio da qual
foram informados sobre os efeitos colaterais de curto prazo. E provavel que recordar
apenas efeitos colaterais se deve a uma maior idade no momento de exposi¢ao aos
efeitos decorrentes do tratamento. Essa afirmacéo se torna plausivel ao considerar
gue os entrevistados E3 e E8 foram diagnosticados com as idades de treze e nove
anos, respectivamente.

Levando em consideracdo a idade no momento do diagnéstico, os efeitos
mencionados acima também foram reportados em um estudo qualitativo realizado
em Chicago. Os autores da referida pesquisa buscaram identificar as opinibes e
atitudes dos sobreviventes ao cancer, diagnosticados entre as idades de 13 e 21
anos, e seus pais. Os efeitos identificados relacionavam-se a apenas preocupacoes
de curto prazo, tais como a aparéncia fisica, alopecia, ndusea, bem como outros
efeitos relacionados ao impacto social do cancer (NIEMAN et al., 2007).

Na maioria das vezes, as discussdes entre médicos e pacientes estdo
centradas em respostas imediatas do tratamento e na gravidade dos efeitos
colaterais, deixando de discutir temas de carater mais psicossocial, como o
enfrentamento da doenca e efeitos relacionados com o bem-estar psicologico. A
transmissdo de informacdes sobre o tratamento e os efeitos colaterais se torna
essencial, sendo igualmente importantes questdes psicossociais que podem

contribuir para um envolvimento do paciente no proprio cuidado. Os fatores
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psicossociais sao relevantes para pacientes com cancer que necessitam tomar
decisbes imediatas, sejam elas relacionadas ao tratamento ou a questdes de
repercussdes a longo prazo, como a fertilidade (ROSEN; RODRIGUEZ-WALLBERG;
ROSENZWEIG, 2009).

Por meio dos depoimentos de alguns participantes, foi possivel perceber que
eles, além de fazerem referéncia aos efeitos colaterais e as intercorréncias do
tratamento, também se recordaram do risco de invalidez, recidiva da doenca,
hereditariedade, dos problemas cardiacos e do enfraquecimento 6sseo (perda

0ssea):

Ah!l Que eu podia ficar careca, ter o risco de recaida, essas coisas...
Igual uma vez que passei mal, ja ia embora para minha cidade, ai se
minha mée me levasse embora eu corria o risco de ficar na cadeira
de rodas, ai me deu uma sonoléncia muito forte, nem lembro direito,
deitei na cama e dormi, tivemos que ficar no hospital no final de
semana (E22., fem., 22 anos).

As pessoas quando tém algum cancer, a primeira consequéncia que
virh com a quimioterapia é a perda de cabelo, encaram isso como
consequéncia negativa, mas eu nao encarei assim, foi algo pessoal,
muito pessoal, cabelo é uma coisa normal, conforme o tempo, cresce
e eu ndo caracterizo como consequéncia negativa. Poderia também
haver complicagdes, no caso, da minha doenca estar voltando, mas
encaro isso como consequéncias que podem ainda acontecer, 0
mais é estar lutando para dar continuidade ao processo do pés-
tratamento (E18., masc., 20 anos).

Enfraquecimento dos 0ssos, sobre a minha geracdo, que meus filhos
poderdo ter o mesmo problema que eu tive e também que o céncer
poderia voltar, que eu iria ter problemas de pressédo e de coragdo
(E12., masc., 18 anos).

Apesar de uma maior recordagéo sobre os efeitos colaterais, 0os sobreviventes
relembraram o impacto que o tratamento ocasionou, sobretudo no tocante ao
aspecto estético, como, por exemplo, a alopecia. Chama a atencdo, nos excertos
acima, que a mencao a alopecia foi feita por um paciente do sexo feminino e um do
sexo masculino, o que pode revelar uma preocupagao maior com a aparéncia fisica
gue com as complicagbes dos efeitos tardios, como enfatizou o participante E18., ao
frisar que o periodo de pos-tratamento esta associado a luta continua.

Devido a pouca idade no momento do diagndstico, alguns participantes
tiveram conhecimento sobre a sua condi¢do reprodutiva por intermédio da mae,

recordando, assim, mais um efeito tardio decorrente do tratamento. Visando a
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preservar o impacto que o conhecimento desses efeitos poderia ter sobre os
pacientes, especialmente os que foram diagnosticados com menores idades,
observamos que, em alguns relatos, as informacdes sobre fertilidade foram

mediadas pelas maes:

Diretamente ndo, no come¢o do tratamento quem recebeu a
informacdo foi minha mae, sobre o que poderia acontecer
futuramente, alguns efeitos, e um dos efeitos foi justamente o da
esterilidade, [...] eu tinha sete anos, era novo (E20., masc., 21 anos).

Isso foi uma coisa que eles [médicos] falaram, que, por causa da
guimioterapia, talvez eu ndo pudesse ter filhos. Falaram para minha
mae, na época eu era muito novo, eu era muito pequeno (E10.,
masc., 21 anos).

Entdo, uma questdo que sempre falavam [médicos], foi sobre a
infertilidade, s6 que ndo sabe mais se é 100%. Se eu ndo me
engano, a médica falou com minha mée, porque eu era muito
novinha, eu ndo entendia nada. Minha mae me contou, quando eu
tinha uns 12 anos (E13., fem., 20 anos).

O momento ideal para a discussdo sobre a repercussao do tratamento sobre
a fertilidade representa um dilema enfrentado pela maioria dos profissionais de
saude e pais. Para Schover et al. (2014), noticias sobre condig¢&o reprodutiva podem
ter repercussoes diversas dependendo do momento em que sao transmitidas, pois,
para pacientes pediatricos, a comunicacdo dessa possibilidade ndo é pertinente, no
entanto a mesmas informacg8es podem ser interpretadas de forma diversa quando os
pacientes sdo adultos ou atingem a maturidade durante o processo de doenca. Para
0s autores, o cuidado com essas informagdes se deve ao fato de que os problemas
reprodutivos estdo entre as consequéncias mais comuns e angustiantes do
tratamento oncoldgico.

A idade no momento do diagndstico foi mencionada pelos participantes como
um impedimento para o recebimento de informagdes referentes ao efeito tardio da
possivel incapacidade reprodutiva. Nos depoimentos anteriores, € possivel perceber
que a mée era a responsavel pela comunicacdo com o medico, podendo decidir,
também, o melhor momento para o repasse da informacédo. Esse também foi o
resultado de um estudo com sobreviventes, cujos pais protegiam seus filhos de
informacgdes sobre seu estado de fertilidade, temendo respostas angustiantes, além
de né&o terem permitido que a informagéao fosse dada ou, ainda, postergaram-na para
ser dada em idade apropriada (ZEBRACK et al., 2004).
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Alguns participantes que n&o souberam ou ndo se lembraram dos efeitos
tardios gerais do tratamento relataram que suas maes foram responséaveis pelo
recebimento das informacdes comunicadas pelo profissional de saude,
especificamente o médico. Identificamos situacbes que talvez dificultassem a
comunicacdo dessas informacfes aos sobreviventes, tais como limitagcdo a idade

para receber e assimilar as informagdes verificadas por meio das expressdes como:

AT PN

“eu era nova”, “eu era criang¢a”, “era muito pequeno™

Como te disse, eu era nova, entdo, se algum médico passou esta
informacédo, ela estd com minha mae. Ndo me falaram nada (E4.,
fem, 18 anos).

Quando comecei, quando eu estava fazendo tratamento, minha mae
sempre estava por dentro disso tudo, dos efeitos, eu era crianga,
entdo eu estava bem por fora disso. Os médicos sempre orientavam
ela [mée], sobre o que poderia acontecer no decorrer do tempo (E9.,
masc., 20 anos).

A minha mae deve ter recebido, eu ndo, porque ela que vinha comigo
guando eu tinha retorno. Eles informavam sempre ela, porque era ela
gue sempre vinha comigo, meu pai vinha também, mas era para ela
gue eles passavam as informagdes, tudo que acontecia e deixava de
acontecer. Na época eu era crianga, entdo eu nao entendia nada, s6
tinha dois anos e oito meses, entdo informavam a minha mae (E17.,
masc., 18 anos).

No comeco eu era crianga, ndo dava bola para isso, achava tudo
legal, se fosse hoje, eu ficaria mais preocupado, hoje fico mais
tranquilo, pois ja passei pelo tratamento. Hoje, os tratamentos
desenvolveram muito, eu sei da evolucéo, hoje é tudo mais facil do
gue antes, ha quatorze anos, se eu tivesse a mesma idade que tenho
hoje, eu me importaria mais... [...] Quando eu era crianga, eu nem
sabia 0 que estava acontecendo, era mais uma gripe, mais alguma
coisa e tal [...] (E20., masc., 21 anos).

A falta de informacgBes sobre os efeitos tardios também foi mencionada em

outros dois depoimentos. Observamos, nos relatos, o fato de a comunicacao ser

bY

restrita a mae e ao médico e a duvida sobre o motivo pelo qual a mae néao

repassava as informacoes:

Minha m&e nunca conversava sobre estas coisas perto de mim, mas
eu escutava..., era mais particular, entre ela e o médico, eu ndo
participava muito da conversa. Fui entender mais sobre as coisas
guando estava quase recebendo alta, ai j& entendia bem, sabia o
gue se passava, os riscos. Ahll Porque somos criancas, ficamos
presas no hospital [...] e quando somos pequenas ndo temos o
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entendimento certo do que é uma leucemia, do problema grave que é
[...] (E22., fem., 22 anos).

N&o. Quem recebeu a informacgéo foi minha mae, mas ela ndo me
passou hada, ela ndo me fala nada do que aconteceu, néo sei se é
porque ela ndo gosta das coisas que aconteceram, entdo ela néo
gosta ficar falando muito, ndo sei muito, sei pouca coisa, eu hem sei,
as vezes as pessoas me perguntam e eu nem sei falar direito o que
aconteceu realmente, sabe (E2., fem., 21 anos).

Mais uma vez, a mae aparece como a principal responsavel pelo manejo das
informacdes sobre os efeitos do tratamento. Assim como afirma Moreira (2007), a figura
materna esta ligada a responsabilidade pelo cuidado, criacdo e educacéo dos filhos,
relacdo que se intensifica em ocasides de temeridade, como as que sé&o causadas a
partir de um diagnéstico de doencga grave. As maes tém um papel de destaque como
transmissoras principais das informacdes aos filhos, tanto sobre a doencga quanto sobre
o0 processo de hospitalizacdo. As informacdes sobre a salde e a doenca da crian¢a sao
fornecidas pelos pais e a relacdo médico-paciente se restringe ao contato entre eles
(GABARRA; CREPALDI, 2011). As mées participantes do presente estudo assumiram
a condicao do processo de comunicacdo das informacdes médicas para seus filhos.

Uma participante foi além do nosso questionamento, relatando que sua mée
escondeu informacdes relativas ao seu diagnéstico. Recordou uma situacao em que
sua méae conversava sobre o cancer com outra pessoa, mas escondia dela a

condicdao clinica:

Entdo, era assim, eu sabia que eu tinha um problema, mas ndo sabia
0 que era, minha mae escondeu... Ai, um dia, ela conversando com
outra mae, que perguntou qual era o diagndstico, se era maligno ou
benigno (porque para mim era benigno), sabia que iria ficar careca de
tudo, mas ndo tinha nog&o do que eu tinha. Eu falava assim: mée, eu
acho judiacdo essas criangas com cancer, olhe, para vocé ver que
tristeza, eu tinha, mas ndo sabia. Ai um dia, minha mae conversando
com outra mée, piscou para ela e falou que ndo sabia. Falei para ela:
“se vocé ndo me responder, eu vou perguntar para a médica”. Ai a
médica foi explicando todos os tipos de cancer, a maioria era maligno.
Ai que fui saber, mas minha méae tentou esconder de mim por bastante
tempo, mas ndo conseguiu muito nao [risos] (E24., fem., 20 anos).

A protecdo das mées acontece, como observado, com o objetivo de preservar
os filhos de possiveis sofrimentos. No entanto, muitas vezes, quando 0s pacientes
descobrem por outros a verdade dos efeitos tardios, eles passam a ver 0s pais como

controladores de informagdes (MELLO, 2013).
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As consultas efetuadas apdés o término do tratamento tém como intuito
confirmar que o sobrevivente continua em remissdo de sua doenga, assim como
avaliar as toxicidades relacionadas aos esquemas terapéuticos. Dessa forma,
durante o seguimento clinico, testes e exames sado realizados para a avaliacdo dos
efeitos tardios que podem se manifestar mais precocemente ou a longo prazo,
dependendo da terapéutica utilizada e da idade da crianca ao ser exposta ao
tratamento. Como exemplo, muitos dos efeitos ligados a radioterapia, tais como o0s
endocrinolégicos, podem ndo se manifestar nos primeiros anos apds o término do
tratamento. Alguns efeitos provocados pela quimioterapia também podem se
manifestar mais tardiamente, como a insuficiéncia renal, cardiomiopatia, perda de
audicao, entre outros (LOPES; CAMARGO; BIANCHI, 2000).

Diretrizes para o acompanhamento dos sobreviventes de cancer estabelecem as
melhores préaticas a serem empregadas na identificacdo, avaliacdo e gestédo dos efeitos
tardios. Dentre os aspectos abordados nessas diretrizes, estdo recomendacdes para
gue os profissionais de salde estejam cientes de que 0s sobreviventes ao cancer estdo
particularmente, ao longo da vida, mais propensos a desenvolver segunda neoplasia,
problemas de fertilidade, efeitos cardiacos, alteragbes 6sseas, sindromes metabdlicas,
problemas cognitivos, psicossociais e de crescimento, disfuncdo na tireoide, além de
necessitarem de informacdes e de novas estratégias de acompanhamento (SCOTTISH
INTERCOLLEGIATE GUIDELINES NETWORK, 2013).

Além dos problemas fisicos, os sobreviventes precisam lidar com as
consequéncias emocionais, sociais, economicas e académicas de sobreviver ao
cancer. Nesse sentido, é imprescindivel que sejam educados sobre o risco potencial
dos efeitos tardios, além de serem motivados a desenvolver e manter
comportamentos de vida saudaveis e participar de programas de rotina de triagem
meédica. Assim, a deteccdo precoce e intervencdo nos efeitos tardios da terapia
visam a minimizar as sequelas e melhorar os resultados de qualidade de vida a
longo prazo (BOTTOMLEY; KASSNER, 2003).

O seguimento de longo prazo pode melhorar a saude e qualidade de vida dos
sobreviventes ao cancer, além de contribuir para a triagem dos efeitos tardios e o
desenvolvimento de novas terapias a partir da verificacdo de sinais e sintomas
tardios. E importante que os sobreviventes de cancer tenham acesso a exames
anuais, realizados por profissionais de saude habilitados (NATIONAL CANCER
INSTITUTE, 2013).


http://www.cancer.gov/Common/PopUps/popDefinition.aspx?id=750109&version=Patient&language=English
http://www.cancer.gov/Common/PopUps/popDefinition.aspx?id=45022&version=Patient&language=English
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Nem sempre pacientes e seus familiares vivenciam o término do cancer como
um acontecimento simples. Ha dificuldades e resisténcias em admitir que o paciente
teve alta, criando situacdes e pretextos para que ele ainda se sinta vinculado a
doenca. Em parte, isso se deve a solidificacdo das relacdes sociais tecidas durante
o periodo da enfermidade. A alta evidencia uma ambivaléncia em relagcdo ao
tratamento, o qual € um momento de dor e sofrimento, mas também um momento de
cuidado e protecédo (BRASIL, 2014).

A sobrevivéncia ao cancer infantojuvenil retrata uma nova populacéo, cujas
necessidades precisam ser identificadas e compreendidas pelos profissionais de
saude, com o intuito de poder atendé-las com efetividade. Se, por um lado, as
diversas modalidades terapéuticas vém procurando garantir o prolongamento da
vida, por outro lado, os efeitos do tratamento sdo dificeis de serem enfrentados tanto
pela crianga, quanto por seus familiares. Nesse contexto, a complexidade, a
severidade e a duracdo dos efeitos tardios evidenciam a necessidade de um poés-
tratamento voltado a crianca, ao adolescente e a sua familia, com o intuito de
promover uma melhoria de suas vidas (ANDERS; SOUZA, 2009).

4.2.2 Falando da condicédo reprodutiva

Esta unidade ilustra aspectos dos dados empiricos relacionados com a
condicdo reprodutiva dos participantes, sendo subdividida em cinco subtemas:
conhecimento da condi¢cdo reprodutiva; cura versus incapacidade reprodutiva; o
impacto do risco de infertilidade nas relacbes amorosas; necessidade de

informacgdes da condicao reprodutiva e preocupacdes com a saude dos filhos.

4.2.2.1 Conhecimento da condigcé&o reprodutiva

Apesar dos avangos no tratamento oncoldgico, algumas terapéuticas ainda
podem ocasionar danos na capacidade reprodutiva, conhecidos como efeitos tardios

do tratamento. Pelos depoimentos, observa-se que alguns participantes
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desconhecem a sua condicéo reprodutiva, visto que, quando questionados sobre a
condi¢ao reprodutiva, relataram que n&o foram informados, orientados ou n&o se

lembravam:

Ah!l Essa parte de filhos, eles ndo me orientaram nada (E21, fem.;
20 anos).

Eu ndo lembro, ndo estou a par. Nao me falaram nada, esta parte
nao tenho informacéo (E18., masc., 20 anos).

Até hoje ninguém me disse nada sobre filhos, nunca perguntei
também se eu posso ou ndo ter, como que vai ser..., nunca fui atras
para saber isso, eu ndo sei porque, eu ndo penso em ter filhos agora,
nunca passou pela minha cabega isso, ndo tenho nenhuma
informagé&o sobre isso. Ninguém falou nada (E4., fem., 18 anos).

O fato de que o tratamento do céancer pode diminuir a fertilidade ou até
mesmo resultar em esterilidade torna primordial a divulgacdo de informacdes sobre
a condicdo reprodutiva para pacientes e pais. Se, por um lado, ha falta de
comunicacdo por parte dos servicos de saude, por outro, ha um questionamento
ético sobre esta questdo, que, sendo tdo importante, precisaria ser abordada em
momento apropriado, assim que a idade e a razdo dos pacientes o permitissem.

Apesar de nado delimitarmos um espaco temporal ideal para investigar o
conhecimento dos participantes sobre fertilidade, procuramos compreender essa
situacdo a partir do momento do diagnéstico, considerando, também, o periodo do
tratamento e de sobrevivéncia. Percebemos que a maior parte dos participantes
(79,16%) do presente estudo foi diagnosticada até os dez anos de idade.
Especificamente nos depoimentos acima, as idades foram de seis, cinco e dois
anos, respectivamente.

A pouca idade no momento do diagnostico pode representar um obstaculo
para a comunicagao das informacdes sobre as condi¢des reprodutivas, no entanto o
guia de diretrizes clinicas para o0 manejo da preservacao da fertilidade em pacientes
com cancer, da Sociedade Americana de Oncologia Clinica (ASCO), recomenda que
os prestadores de cuidados de saude (médicos oncologistas, radioterapeutas,
ginecoldgicos, urologistas, hematologistas, oncologistas pediatricos e cirurgides)
devem abordar a possibilidade de infertilidade com os pacientes tratados durante
seus anos reprodutivos e, caso sejam criancas, essas informacdes devem ser

destinadas aos seus pais ou responsaveis (LOREN et al., 2013).
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Em estudo qualitativo realizado com jovens sobreviventes ao cancer e seus
pais, a pouca idade durante a comunicagdo de informagbes sobre fertilidade
apareceu em diversos relatos dos pais, que afirmaram que tanto eles como suas
filhas eram jovens na época do diagndstico para considerar a possibilidade de
infertilidade, reforcando o fato de que a idade € um fator critico na atribuicdo de
importancia da comunicacao das informacdes sobre saude reprodutiva (NIEMAN et
al., 2007). Problemas reprodutivos séo relativamente dificeis e desconhecidos para
0S pacientes jovens e até mesmo para seus pais. Apesar da existéncia de discussao
sobre questdes reprodutivas no momento do diagnostico com os profissionais de
saude, pode ser dificil para o sobrevivente lembrar-se dessa discussdo em funcao
da sua idade e de seu grau de maturidade (HOHMANN et al., 2011).

Embora as diretrizes preconizadas chamem para discussao sobre a perda de
fertiidade com todos os pacientes em idade fértil, um estudo com adultos
sobreviventes ao cancer identificou que menos da metade deles recordou das
informacdes recebidas sobre questdes ligadas a fertilidade (ZEBRACK et al., 2014).
Talvez ndo s6 a questdo da pouca idade do paciente no momento de descoberta do
cancer, mas a situacao de tensdo dessa descoberta pode se configurar como um
impasse para divulgagbes de informagbes que, talvez, pudessem culminar em
repercussoes tardias.

A discussdo sobre questdes reprodutivas com pacientes de cancer na
infancia, pais e/ou responsavel configura-se um desafio, pelo fato de que, durante o
diagnéstico de cancer, o foco esta na necessidade imediata de sobreviver ao cancer
e nos possiveis efeitos colaterais imediatos do tratamento (NIEMAN et al. 2007). O
momento ideal para se discutir a condicdo reprodutiva — ou seja, o do diagnostico —,
€, na maioria das vezes, direcionado para questdes mais imediatas, como o0 anseio
de sobreviver ao cancer. Aconselha-se, portanto, que o impacto do tratamento do
cancer seja discutido o mais precocemente possivel e relembrado durante as
consultas de acompanhamento e nos cuidados do pés-tratamento (GODWIN et al.,
2007).

Os danos do tratamento do cancer sobre a fertiidade e opcdes de
preservacao também séao, na maioria das vezes, negligenciados durante discussoes
com adolescentes. Quinn et al. (2011) argumentam que os adolescentes com cancer
apresentam trés desejos principais: obter informacdes sobre fertilidade, sobre

opcOes de preservacao e participar na tomada de decisdes.
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Quando componentes racionais e emocionais do paciente estao
desenvolvidos e ele jA possui percepcdo critica da realidade, as informacgfes
relativas aos fatores de risco sobre a fertilidade devem ser socializadas com ele e
também com a familia e circulo social no qual podera encontrar apoio e dialogo
sobre a questdo. Dentre as dificuldades que poderéo advir do tratamento do cancer,
a possibilidade de infertilidade pode causar, a longo prazo, preocupacdes entre 0s
sobreviventes, como, por exemplo, podem conviver com a incerteza de ndo poderem
ter filhos bioldgicos, mas, ainda antes disso, a provavel dificuldade em atribuir
sentido a uma vida conjugal sem frutos (GORMAN et al., 2012; ZEBRACK et al.,
2004).

Os resultados de um estudo realizado na Alemanha com pacientes
oncoldgicos na faixa etaria de 18 a 45 anos identificou que a maioria (74%) almejava
a paternidade ou maternidade no momento em que receberam o diagndstico. Devido
ao fato das restricbes impostas a essa aspiragdo pelos efeitos a longo prazo, os
pacientes precisaram reconsiderar diversos aspectos da vida a partir de um
planejamento familiar que contemplasse as limitacdes na fertilidade (GUEU et al.,
2014).

Tanto as alteracdes na fertilidade quanto as opgles para sua preservacao
devem ser discutidas antes do inicio do tratamento, quando opc¢des para evitar a
perda de fertilidade ainda s&o viaveis. No entanto, h4 uma série de potenciais
barreiras para a discussao de questdes de fertilidade (DUFFY; ALLEN, 2009).

Pesquisas sobre comunicacdo em oncologia mostram a existéncia de
barreiras para a divulgacdo dessas informacdes aos sobreviventes, muitas vezes
associadas a falta de tempo e de conhecimento dos profissionais sobre a
preservacao da fertilidade e auséncia de entendimento de como deve ser feito o
encaminhamento e acompanhamento desses pacientes (SCHOVER et al., 2014).
Discussbes sobre fertilidade podem representar um desafio para pacientes e
profissionais de saude. As poucas opc¢les de preservacdo da fertilidade existentes
podem ser consideradas temas improprios para comunicagdo com criangas,
adolescentes ou adultos jovens (OOSTERHUIS et al. 2008).

Os resultados de um estudo qualitativo que investigou as barreiras
vivenciadas por 24 oncologistas pediatricos durante a discussdo de problemas de
fertilidade relacionados ao céancer, com pacientes de doze a dezoito anos,

mostraram que este grupo de profissionais considerava a comunicagao da fertilidade
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um desafio clinico. Para esses médicos, falar sobre fertilidade provocaria um
impacto ao longo da vida e, ainda, provavelmente quando esta comunicacao fosse
realizada, seria por meio de modelos concebidos para pacientes pediatricos, em que
0S pais sao os responsaveis pela tomada de decisfes. Segundo os autores, 0S pais
tendem a ser mais focados em opcoes de tratamento e sobrevivéncia, e discussdes
sobre a fertilidade muitas vezes ndo acontecem (QUINN; VADAPARAMPIL, 2009).
Uma comunicacdo efetiva sobre o possivel impacto do cancer na saude
reprodutiva € compreendida como uma acdo necessaria diante do diagndstico de
uma neoplasia. Especificamente diante de um diagndstico de cancer na infancia e
na adolescéncia, as informacdes devem ser claras e transmitidas em momento
apropriado e adequado, considerando que tal comunica¢do podera contribuir para a
diminuic&o de lacunas no conhecimento referente a condigéo reprodutiva. A caréncia
de informacbes também foi observada nos depoimentos de alguns participantes,
desta vez, eles apresentaram duvidas e pensamentos equivocados sobre a

capacidade reprodutiva e a influéncia do tratamento na fertilidade:

Sobre a infertilidade ou sobre efeito que foi causado pelo cancer, no
tratamento? E que eu ndo vou poder mais ter filho (risos), ndo poder
procriar, ter filhos (E14., masc., 19 anos).

A infertilidade se for o caso, as quimioterapias ocasionam isso? E
isso a infertilidade? Ocasiona? Como funciona? Porque isso nao foi
passado (E5., fem., 21 anos).

N&o me explicaram que foi por causa do tratamento, disseram que
por causa do tratamento vocé nao vai poder ter filhos, s6 que eu
achava que era por causa da injecdo que eu tomava (E3., fem., 22
anos).

Ele [marido] achava que eu nao podia ter filhos porque eu s6 tenho
um rim [diagnéstico de tumor de Wilms], ai ele perguntou para o
médico e o médico disse que eu poderia ter filhos, normal (E6., fem.,
18 anos).

A existéncia de duvidas e pensamentos equivocados sobre a condicdo
reprodutiva dos participantes do presente estudo talvez possa ser justificada por
pesquisas nas quais os autores ratificam a existéncia de menor conhecimento sobre
as percepcoes dos sobreviventes quando o risco de infertilidade ndo € comunicado
aos pacientes, mas, sim, a seus pais, sendo de grande interesse a inclusdo de suas
experiéncias e percepcdes sobre o risco de comprometimento de sua fertilidade

(NILSSON et al., 2014). Nesse sentido, outros pesquisadores afirmam que os pais e
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0S pacientes se preocupam com a saude reprodutiva, mas apresentam déficit de
conhecimento e percepgoes errdbneas sobre o risco de infertilidade em relacdo ao
tratamento recebido (OOSTERHUIS et al., 2008).

Neste estudo, a falta de conhecimento dos participantes, referente as
questdes reprodutivas e ao impacto do tratamento na fertilidade, remete-nos a
necessidade de intervencgdes sistematizadas para a educagcao dos pacientes e seus
pais. E evidente na literatura (GODWIN et al., 2007) que a transmissdo de
informacdes sobre a situacédo reprodutiva representa um desafio e que, na maioria
das vezes, os profissionais de saude ndo estédo preparados para terem essa prética,
demonstrando falta de conhecimento sobre a forma adequada de estabelecer essa
comunicacdo. Por se tratar de uma noticia dificil, varios aspectos devem ser
considerados antes da divulgacdo, tais como identificar o momento ideal,
respeitando 0s aspectos peculiares, como a maturidade do paciente e as
necessidades eminentes em cada fase do tratamento. Atentar-se para a importancia
de uma visdo mais além, ou seja, uma visdo a longo prazo dos pais e profissionais
no que se refere a discussao dos problemas decorrentes da infertilidade com os
pacientes oncologicos.

A condicdo reprodutiva abrange varios aspectos, sendo eles clinicos,
psicossociais, religiosos, éticos, e o cancer pode afetar a salde reprodutiva, como ja
mencionado, a curto e longo prazos. Por conseguinte, é importante fornecer
informacBes compativeis com o desenvolvimento cognitivo dos pacientes. Autores
afirmam que as orientagdes de cuidados de suporte referentes aos potenciais riscos
a saude reprodutiva nem sempre sao suficientes e que a maioria dos profissionais
nao estao convictos de quais sdo as prioridades reprodutivas de sobreviventes ao
cancer (MURPHY et al., 2015).

Possiveis alteracdes na fertilidade decorrentes do tratamento devem ser
informadas precocemente pelo profissional de saude ao paciente. Ainda em relacao
as informacdes sobre as condigbes reprodutivas, alguns sobreviventes relataram

gue foram informados pelos profissionais de saude, especificamente pelo médico:

Quando eu amiguei, a médica falou que talvez eu ndo pudesse ter
filhos, mas foi depois que eu amiguei, ndo no comeco do tratamento
[...] eles ndao me falaram, eles s6 falaram depois que eu casei (E4.,
fem., 22 anos).
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Por causa do tratamento da quimioterapia, vocé poderia néo ter filhos
futuramente. Foi tranquilo, eles [médicos] ndo trataram como uma
certeza absoluta, uma certeza de que pode acontecer, mas hoje o
tratamento ndo é tdo grave como antigamente, causa muito menos
esterilidade do que causava antes (E20., masc., 21 anos).

Na ginecologia falaram que eu poderia ter, se eu usasse um
estimulante para poder ter. Depois que destruiu a hipofise, eu néo
menstruei sem anticoncepcional, ai um dia fui la [consultério de
ginecologia] e uma médica, ndo sei falar o nome dela, falou comigo
gue eu néo podia ter filhos e se eu quisesse ter filhos eu tinha que ir
para fila do SUS e esperar dez anos para conseguir um évulo. Ai
falei com ela que eu ndo queria ter filho dos outros, ndo, e dai em
diante eu parei de tomar anticoncepcional, eu néo tinha
menstruacdo, depois que parei de tomar anticoncepcional eu tenho
menstruagcdo normal. Agora que comecgou a vir um més sim, outro
nao, mas para quem néo tinha nada... Gragas a Deus (E24., fem., 20
anos).

[...] o doutor falou que eu ia poder ter filhos, sim, futuramente, so,
mas ninguém me falou sobre infertilidade. As mulheres querem ter
filhos futuramente, eu sei que vou poder, mas nao falaram sobre isso
(E7., fem., 22 anos).

Ao pesquisarmos sobre o conhecimento dos jovens sobre a condicdo
reprodutiva, ndo delimitamos o momento em que aconteceu a comunicagao de
informacdes, sendo consideradas além do periodo de sobrevivéncia, ou seja,
também durante o processo de diagnostico e tratamento. Observamos, no ultimo
relato, que a comunicacdo com o meédico so foi iniciada por uma motivagao, ou seja,
“‘gquando eu amiguei, a médica falou que talvez eu ndo pudesse ter filhos, mas foi
depois que eu amiguei”’. O pensamento dessa participante traz a tona o momento do
diagndstico no qual ela ndo recebeu informagcdes sobre sua condicdo reprodutiva,
confirmado pelo fato de ter apenas dois anos de idade. A comunicacdo s6 foi
estabelecida pela médica devido ao inicio de um compromisso amoroso,
demonstrando também que, caso a informacado tivesse sido dada pelos médicos
para os pais, poderia ndo ter sido comunicada a participante.

Dois outros aspectos presentes nos depoimentos dos participantes merecem
destaque: o primeiro diz respeito a conversa estabelecida entre 0 médico e 0s
participantes sobre a possivel incapacidade reprodutiva, porém, nos relatos, 0s
danos na funcdo reprodutiva ndo foram repassados pelo médico como algo
definitivo. Especificamente, uma participante (E24) recordou a conversa que teve
com uma especialista em ginecologia, na qual outras opc¢des para a restauracdo da

fertilidade, tratamentos e opc¢des para ter filhos biol6gicos foram apresentadas.
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Outros meios para ter filhos podem ser considerados quando a fertilidade esta
prejudicada, como doacdo de sémen, 6vulos ou até mesmo a adocgdo. Entretanto,
essas solugdes podem ser vistas com o “olhar critico” da sociedade, o que reforga o
sentimento de frustracdo de nado conseguir ter filhos por meios convencionais
(PATRAO, 2005).

Um dado importante reportado por Quinn e Vadaparampil (2009) mostra que
a socializacdo de conhecimentos e possibilidades acerca da fertilidade/infertilidade
dos pacientes esta condicionada as caracteristicas pessoais do médico oncologista.
Em sua pesquisa, identificaram, por exemplo, que fatores como idade e sexo podem
contribuir para que médicas oncologistas partilhem temas relativos aos efeitos
tardios do cancer com seus pacientes em proporcdo maior a de médicos clinicos
oncologistas. Em todo caso, ainda segundo a mesma pesquisa, apenas 47% dos
médicos em geral compartilham tais informag6es com seus pacientes.

A melhora na taxa de sobrevivéncia ao céncer infantil cria uma necessidade
maior de compreensao das consequéncias reprodutivas decorrentes do tratamento.
Os resultados de uma pesquisa envolvendo questdes relativas a terapia oncologica
e fertiidade futura, realizada com profissionais de um departamento de
Oncohematologia da Universidade de Stanford, na Califérnia, revelaram que, de 32
participantes, 90,7% conheciam o efeito da quimioterapia e 100,0% sabiam dos
efeitos da radiacdo abdominal e pélvica sobre o potencial reprodutivo. No entanto,
existiam lacunas de conhecimento em relacdo aos efeitos tardios do tratamento na
fertilidade, reforgcando a necessidade de mais informagdes (GOODWIN et al., 2007).

Algumas informacdes referentes a saude reprodutiva foram transmitidas aos
participantes pelo cuidador, principalmente pela mae, a qual foi previamente
comunicada pelos médicos. Alguns sobreviventes relataram que tiveram sua
condigao reprodutiva discutida com outras pessoas, como, por exemplo, uma amiga
do namorado, pessoas de fora e um caso peculiar por meio de perguntas realizadas

em uma aula de biologia:

Diretamente n&o, no comeco do tratamento quem recebeu foi minha
mae, o que poderia acontecer futuramente, alguns efeitos, um dos
efeitos foi justamente o da esterilidade, mas ndo foi passado
diretamente, foi passado no comeco do tratamento para minha méae
(E20., masc., 21 anos).

Entdo, desde quando eu terminei o tratamento, que faz dez anos, os
médicos sempre falavam com a minha mée que eu ia poder ter filhos,
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normal, que ndo havia problema nenhum. Ai, tinha uma moca, amiga
do meu namorado, que falou para mim que eu seria incapaz de ter
filhos, que o cancer que eu tive era muito forte, eu tinha tirado um
ovario, e quando tira um ovario, ndo pode ter filhos. Ele [médico]
disse para minha mée e ela me passou a informacéo, quando eu falei
com ela, chorando, pois me disseram que eu nao poderia ter filhos,
foi ai que ela me falou, pode ficar tranquila, o médico falou que vocé
pode ter filhos. Agora tem médico que ndo € Deus, tem que acreditar
e ver para crer (E2.; fem., 21 anos).

Médicos nao, geralmente pessoas de fora, diziam, eu conheco fulano
gue nao pode ter filhos, porque teve cancer; conheco fulano que teve
e nasceu saudavel, ou nao nasceu muito bem, sabe..., entdo eu nao
procuro pér estas coisas na minha cabeca, porque é muito ruim, vocé
ficar pensando. [...] &s vezes, quando vocé entra neste assunto, Vocé
esta na escola, tem aula de biologia, ai sempre toca em assuntos de
doenca e tal, ai eu sempre pergunto, tem recaida, pode ter filhos, as
mesmas coisas (E22., fem., 22 anos).

E notavel como os participantes possuem o discurso comum de que pessoas
de fora (conforme o Ultimo relato) deram a informacdo de que pessoas
diagnosticadas com cancer ndao poderiam gerar filhos. A surpresa presente nos
relatos pode estar condicionada a uma possivel falha na comunicacdo com os
médicos, ainda quando eles amenizam, em um segundo momento, 0 impacto da
informacg&o. Em nosso estudo, identificamos que apenas um dos participantes teve a
iniciativa de perguntar ao médico sobre a sua capacidade reprodutiva, como

observado no depoimento abaixo:

Eu ja cheguei a perguntar para o médico se era verdade isso, ele
falou que néo tinha nada a ver, que era normal. Quando eu fazia
quimioterapia, ai eu perguntei, isso [infertilidade] pode, eu posso ficar
estéril, alguma coisa assim? Ele falou, ndo tem nada a ver, vocé
pode ter filho normalmente (E15., masc., 24 anos).

O fato de apenas um participante ter a atitude de perguntar sobre a sua
capacidade reprodutiva é semelhante ao resultado encontrado por Gorman et al.
(2012), em estudo qualitativo realizado em San Diego, Estados Unidos da América, no
gual foram exploradas as preocupacdes de 22 jovens do sexo feminino com idade entre
18 a 34 anos, sobreviventes ao cancer. O estudo abordou as preocupacdes relativas a
fertiidade e a tomada de decisdes em relacdo & maternidade. Para os autores, apesar
de manifestarem o desejo de obter informacdes sobre fertilidade, muitas participantes
evitaram buscar essas informacdes ou testar sua fertiidade devido ao medo de

descobrirem a incapacidade de terem filhos.
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No presente estudo, trés participantes do sexo feminino recordaram que
qguestdes reprodutivas foram abordadas durante o tratamento. Essas participantes
relataram o uso de uma injecdo subcutanea por meio de expressdes “a Unica coisa
foi isso, que a injecao iria ajudar a prevenir, se por acaso, o tratamento desse algum
problema no futuro”, “vacina na barriga para ndo menstruar’ e “eu tomava injecao

para ndo afetar o meu utero”:

N&o sei muita coisa. Nao foi passado nenhum detalhe, a Unica coisa
foi isso, que a injecdo iria ajudar a prevenir, se por acaso, 0
tratamento desse algum problema no futuro. Tomava a injecdo para
ndo menstruar, ela também me ajudaria a inibir um pouco, se
houvesse algum problema no futuro (E5., fem., 21 anos).

N&o, eu tomava aquela vacina na barriga para ndo menstruar, por
més. Eles [médicos] falaram: talvez vocé ndo vai poder engravidar
por causa do seu tratamento, porque as vezes prejudica o Utero, mas
ela falou sé naquele dia. No dia que eu comecei o tratamento, com
onze anos, ninguém me falou nada (E3., fem., 22 anos).

Nada eu sei sobre isso, eu tomava injecdo para ndo afetar o meu
Utero, por causa da quimioterapia que era forte. Os médicos falaram
que futuramente eu poderia ter filho normal, era so isso. [...] doia
muito [ a injecdo], no comeco tinha que ser cinco enfermeiras para
me segurar, ai eu fui me acostumando, era muito dolorido. No futuro
pesa, vale a pena vocé estar tomando a inje¢éo, vale a dor, porque
no momento d6i muito, mas futuramente vocé vai pensar, valeu a
pena, na hora de ter o filho (E8., fem., 23 anos).

O uso do medicamento em questéo foi condicionado pelas participantes como
uma medida preventiva, ou seja, para evitar que o tratamento causasse dano a
funcdo reprodutiva. No ultimo relato, chama a atencdo o fato de a participante E8
mencionar que, apesar de a injecdo ter sido dolorosa, recebé-la durante o
tratamento foi gratificante, sobretudo pela consideracdo de se tornar mae no futuro.
Para essa participante, ficou evidente o fato de que a dor era valida pela
possibilidade de ser capaz de gerar filhos no futuro.

Por se tratar de um tema de sensivel e de dificil discusséo, receber a noticia
sobre a possivel incapacidade reprodutiva pode representar um momento triste e
angustiante. Algumas participantes descreveram a experiéncia de receber a noticia

sobre a possibilidade:

Foi desesperador, talvez mais para frente eu ndo pudesse ter filho,
imaginava assim, mas ela [médica] me disse para nado colocar isso
na cabeca, porque as vezes eu poderia ter. Ai, depois de trés anos
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gue eu consegui ter uma filha, mas por causa do tratamento eu ndo
poderia ter e por causa da quimioterapia eu tive que esperar trés
anos para saber se eu poderia ter filhos. E dolorido saber que, por
causa de uma doenca, vocé nao vai poder ter filhos mais para frente.
[...] porque pensa, futuramente, quando ficar mais um tempo casada
vai querer ter filho, agora chega um e fala vocé nao vai poder ter filho
por causa do seu tratamento, por causa do problema que vocé teve,
é dificil [risos] (E3., fem., 22 anos).

Foi muito triste, sai da sala chorando, porque, que mulher que nédo
guer ser mae, ndo existe, pode falar que ndo quer, mas quer, sai
chorando, mas sai tranquila também, porque os mistérios de Deus
nos nao sabemos. Entreguei na mao de Deus e estou esperando e a
hora que Deus quiser mandar, ele vai mandar (E24., fem., 20 anos).

Porque é coisa de mulher, acho que toda mulher sonha em ser mae,
eu amo muito crianca. Fiquei assustada s6 e ndo chorei, nem nada,
foi s6 um susto, depois acostumei com a ideia, estando viva é o que
importa, ter passado por tudo isso, que nem agora, eu quero me
formar, eu quero ir para a area da oncologia, para poder ajudar
outras pessoas...(E13., fem., 20 anos).

Sentimentos de desespero, tristeza e dor foram recorrentes diante do
recebimento de tais informacdes pelas participantes. Chama-nos a atencao o fato de
que apenas as mulheres recordaram-se dessa situacdo, o desconforto emocional
diante da informacado dada pelos médicos sobre possiveis danos em sua capacidade
reprodutiva. Peronse et al. (2012), em um estudo qualitativo realizado na Australia,
com sobreviventes ao cancer, observaram que, dos 16 participantes, um total de
nove mulheres apresentou reacdo emocional quando descobriu que a sua fertilidade
poderia ser afetada pelo tratamento. Outro estudo qualitativo realizado na Suécia,
com 21 pacientes (10 homens e 11 mulheres) recém diagnosticados com céancer,
discutiu como eles se sentiram em relagdo a comunicacdo sobre fertilidade,
concluindo que as mulheres sdo mais vulneraveis quando enfrentam o risco de
infertilidade, pois elas relataram mais experiéncias negativas (ARMUAND et al.,
2015).

A repercussdao de uma noticia sobre possivel dano na fertilidade pode
desencadear reagfes diversas em homens e mulheres, embasando a existéncia de
peculiaridades dos géneros e a influéncia do contexto social no enfrentamento de
uma possivel perda de fertilidade. Nenhum dos participantes do estudo do sexo
masculino expressou reacdo emocional diante da noticia de um possivel dano em
sua fertilidade. Esse achado assemelha-se aos encontrados por pesquisadores do

Reino Unido, por meio de uma entrevista com 15 homens jovens que tiveram cancer
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na infancia e que participavam de um ambulatorio de seguimento. A maioria dos
entrevistados havia sido informada sobre uma possivel infertilidade em um periodo
bem antes de pensar em comecar uma familia, e, embora alguns sentissem raiva
sobre a possivel infertilidade, apenas uma minoria recordou sentimentos notaveis de
perturbacdo emocional (GRENN; GALVIN; HORNE, 2003).

Estudos em torno de possivel perda de fertilidade descrevem a existéncia de
problemas psicologicos e aumento da ansiedade e depressao, tanto em homens
guanto em mulheres (CRAWSHAW; SLOPER, 2010; ZEBRACK et al., 2004). Outros
autores evidenciaram que as preocupacgOes reprodutivas foram associadas com
depressao moderada a grave entre as mulheres sobreviventes com idades entre 18
e 35 anos (GORMAN et al., 2015).

Conviver com a incerteza de poder ter ou nao filhos pode resultar em
inUmeras consequéncias para os sobreviventes, que vao desde uma instabilidade no
planejamento familiar futuro & adog&o de comportamentos sexuais de risco. Quando
se trata do estado de fertilidade, os depoimentos dos participantes apontaram para o
fato de que conviveram com a incerteza dos possiveis danos do tratamento na

capacidade reprodutiva:

Eu nunca fiz o teste, mas eu tenho minhas suspeitas, ndao é
suspeita..., eu sei que eu posso correr este risco [ndo ter filhos] ou
ndo, mas ja estou preparada, se eu ndo puder ter, isso nao vai me
abalar muito, é uma vontade que toda mulher tem, futuramente,
guando se casar, mas seria chato, mas estaria mais conformada
porque saberia do risco, entdo, ndo seria segredo para mim (E22.,

fem., 22 anos).

E...eu acho que minha namorada vai levar um susto, porque.... Pode
falar alguma coisa a mais? Que noés tivemos relacdo e nunca
aconteceu dela engravidar e isso tudo, eu ndo sabia que as vezes
podia ser por causa da infertilidade (E14., masc., 19 anos).

Queria saber se é verdade ou ndo. Eu nédo sei ainda se é verdade, eu
acho que nao porque eu ja tenho uma filha (risos) (E15., masc., 24
anos).

[...] ele [marido] perguntou para mim se eu podia ter filhos. Eu falei
gue ndo sabia. Depois ele perguntou para o médico (E6., fem., 18
anos).

Eu néo cheguei a ficar pensando muito nisso, eu fiquei mais
tranquila, as vezes eu podia, ou as vezes eu ndo podia, que nem
eles falaram que tem muitas pessoas que ndo podem, tentei ndo
colocar na cabeca que talvez eu ndo fosse poder ter filhos, deixei
para ver o que ia virar (E3., fem., 22 anos).
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A partir dos relatos, pode-se observar a preocupacao dos participantes com o
risco de infertilidade. As razbes da preocupacao sao evidenciadas, por exemplo, nas

7 ““

expressoes: “correr este risco [de néo ter filhos]”, “minha namorada vai levar um
susto”, “tentei ndo colocar na cabeca”. Devido a complexidade do tema, os
participantes do estudo deixaram transparecer que a possivel incapacidade
reprodutiva era um tema que afetaria a outra pessoa da relagédo, sendo, por isso, um
tema que transcende a percepc¢ado de cada pessoa. Talvez a aparente inseguranca,
levemente demonstrada, deva-se a incerteza sobre a situacdo final de cada
participante, isto é, se ele poderd ou ndo gerar descendentes.

Oosterhuis et al. (2008) e Wright et al. (2013) também identificaram incertezas
dos sobreviventes ao cancer. Chapple et al. (2007), ao investigarem problemas de
comunicacdo em torno da fertilidade, afirmaram que as incertezas séo vistas como
preocupacdes futuras por jovens do sexo masculino. Os sobreviventes mais jovens,
sendo ou nao fisicamente capazes de ter filhos, também experimentam preocupacées
com a sua condicdo reprodutiva, as quais tém um impacto consideravel sobre planos
para o futuro (GORMAN et al., 2014). A maioria dos adolescentes e adultos jovens com
cancer ird sobreviver, e problemas de fertilidade sdo, indubitavelmente, uma grande
preocupacao para esta populacéo (JOHNSON; KROON, 2013).

Em estudo qualitativo realizado nos Estados Unidos por Zebrack et al. (2004),
foi observado que, dos 32 sobreviventes entrevistados, 59% estavam incertos sobre
0 seu estado de fertilidade, e, destes, nove sé descobriram a fertilidade apos se
tornarem pais. Segundo os autores, apenas metade dos participantes se lembrava
de ter discutido sobre sua condi¢cdo reprodutiva com os pais ou profissionais da
saude.

Vale ressaltar que a faixa etaria dos participantes do nosso estudo era menor,
de 18 a 24 anos, quando comparada a dos integrantes da pesquisa desenvolvida
por Zebrack et al. (2004), cujos participantes encontravam-se na faixa etaria de 18 a
37 anos. Isso talvez denote a possibilidade de que, no futuro, 0sS nossos
participantes venham descobrir sua fertilidade de modo semelhante ao dos
participantes desse estudo.

Nesse contexto, observamos, também, que duas sobreviventes que se
tornaram maes apd6s o tratamento descreveram a maternidade como uma
experiéncia positiva e uma confirmagédo de que eram capazes de ter seus proprios

filhos, visto que acreditavam ser inférteis, até entao:
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Hoje é bem melhor, ter minha filha nos meus bragos, eu ja sei que
posso, eu ndo sei se mais para frente pode prejudicar, mas o
primeiro filho eu ja tive, mas acho que ndo tem problema ndo. E uma
alegria enorme saber que nao tive este problema, de tantos que ja
passei, pelo menos por esse néo iria passar... (E3., fem., 22 anos).

Eu coloquei na minha cabeca que eu néo iria ter filhos... Um dia fui
viajar, fui para Porto Seguro, quando eu voltei estava passando muito
mal. Meu marido falou que deveria ser por causa da viagem de
avido. Eu fiz exame e descobri que eu estava gravida, para mim foi
uma emog¢do muito grande. Estou gravida e todo mundo falava que
eu ndo podia engravidar. Eu achava que eu néo ia poder ter filhos,
como eu tive, para mim é uma licdo, melhor impossivel, porque foi
gracas a meu filho que eu pude ver que o que os outros falavam ou
achavam era mentira (E2., fem., 21 anos).

E fundamental compreender as crencas sobre fertilidade, bem como o
conhecimento dos sobreviventes em relacdo a essas questdes, visto que 0s
comportamentos sdo muitas vezes baseados em crencas ou em recordacdes de
informacdes sobre os riscos de infertilidade, e estas Ultimas podem nédo ser precisas
e resultar em gravidez indesejada, pois a compreensao de sobreviventes ao cancer
sobre a infertilidade pode afetar o seu comportamento sexual. Nilsson et al. (2014)
relataram que, além da preocupacdo com gravidez ndo planejada, os sobreviventes
gue desconhecem sua condi¢cdo reprodutiva podem, por meio de comportamentos
sexuais de risco, estar mais vulneraveis as doencas sexualmente transmissiveis.

Os depoimentos das participantes E2 e E3 mostram que a realizacdo da
maternidade representou o fim da incerteza reprodutiva. Essa situacdo ilustra a
importancia de uma comunicacdo efetiva, pois o conhecimento da capacidade
reprodutiva pode evitar situacdes recorrentes quando ndo se sabe se ha ou ndo a
possibilidade de ter filhos, como, por exemplo, a referida gravidez néo planejada.

A respeito da incerteza sobre a capacidade reprodutiva, duas participantes,
relataram situacGes de sobreviventes que se tornaram mées apos o tratamento. No
momento da entrevista, uma participante teve a atitude de apontar para uma
sobrevivente, mae de duas meninas, que estava passando no corredor e usa-la

como um exemplo de situacdo em que a fertilidade nao foi comprometida:

E bom passar a informac&o para que a pessoa possa estar ciente do
gue possa acontecer no futuro, porque ndo é 100%, tem casos que
nao acontecem a infertilidade [...] A. C. [nome da sobrevivente], na
época até a mae dela falou que os médicos comentaram que ela ndo
poderia ter filhos por causa do tratamento, quando ela engravidou, a
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mae dela ficou feliz, porque o tratamento ndo ocasionou a
infertilidade (E5., fem., 21 anos).

Me falaram, na época ndo me falaram, quando eu estava fazendo o
tratamento tinha uma menina que também estava fazendo e ela
chegou a engravidar, entdo, para mim, era normal ter filho, no
entanto, eu tive um sem fazer tratamento, sem nada. A menina fez
tratamento, acho que ela estava em retorno para entrar na area de
curados e ela engravidou (E7., fem., 22 anos).

Diante de uma possivel perda de fertilidade, as participantes recorreram a
exemplos em que a capacidade reprodutiva foi preservada mesmo apos o
tratamento médico. Nos depoimentos, 0 sentimento de esperanca da realizacdo da
maternidade foi fortalecido por situacbes concretas de sobreviventes que tiveram
filhos. Mesmo diante da incerteza do risco de infertilidade, a esperanca de que

seriam capazes de ter filhos biologicos foi mantida:

Eu creio que quando eu for ter um filho eu vou conseguir. Isso é a
minha fé. Nao tenho duvida, nunca passou pela minha cabeca, ja
pensei, sabe, se eu for arrumar um filho e n&o conseguir, vai ser uma
tristeza muito grande, se um dia acontecer, uma das coisas mais
tristes do mundo, toda mulher tem um sonho de ser mée (ES5., fem.,
21 anos).

Eu tenho muita fé em Deus, por Deus ndo é impossivel. Tendo
menstruagdo ou nao tendo. Para ele nada é impossivel (E24., fem.,
20 anos).

Assusta, mas sou daquelas pessoas que tém muita fé em Deus,
entdo entrego para ele, se for para ser vai ser, se ndo entao
entreguei para ele (E13., fem.,20 anos).

O teor dos depoimentos acima revela essa tendéncia de recorrer a religido,
que, embora ndo abordado nesta pesquisa, € um fator importante no fortalecimento
da subjetividade dos sobreviventes ao cancer. O ato de recorrer a entidades
espirituais e divinas é revelador de situagfes angustiantes, e fora da capacidade de
realizagdo humana, portanto, dentro das atribuicbes e competéncias de Deus.
Quando se verifica a superacéo da infertilidade, de acordo com as crencas de cada
um, ha uma “injegdo de animo”, e 0s pacientes sentem-se vitoriosos na esperanca
de uma possivel superacao da sua limitacédo reprodutiva (MENDONCA, 2008).

Superar a falta de comunicacdo dos médicos com seus pacientes, colocando-
0s a par do processo de sobrevivéncia ao cancer e os efeitos tardios do tratamento,

poderia auxilid-los a se prevenirem de sofrimentos por antecipagéo.
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4.2.2.2 Cura versus incapacidade reprodutiva

Os participantes do presente estudo manifestaram, em seus depoimentos,
que sobreviver ao cancer seria mais importante do que se preocupar com a saude
reprodutiva. Também relataram que o risco de infertilidade foi visto como uma

consequéncia na busca pela cura:

Eu ndo estava nem ai, o importante é que estou viva, isso eu vou ver
mais para frente quando eu for pensar em ter filhos, falava desse
jeito para a minha méae e para quem falasse isso para mim. Falava
na cara dura mesmo, estou nem ai que eu possa ter filhos ou néo, o
importante € que estou viva. Pensar em mim agora, mais para frente
gue vou pensar no que fazer (E2.; fem., 21 anos).

E um risco que vocé tem que correr, vocé esta procurando a cura do
tratamento, vocé vai ter que correr o risco de infertilidade, nunca
encarei a infertiidade como uma barreira, por isso que néo tenho
muito a dizer. Nunca tive problema com isso, entende? (E9., masc.,
20 anos).

Seria bom, porque o tratamento é necessario, independente dos
efeitos que podem surgir futuramente. Independente se falarem que
pode ocasionar infertilidade no futuro. Qual vocé opta: salvar sua
vida ou ter uma infertilidade? Entdo acho que ndo € uma coisa que
iria influenciar muito (E5., fem., 21 anos).

Eles falaram de uns negécios que poderiam dar em mim, eles
falaram um monte de coisas, depois que eu fiquei sabendo que néo
poderia ter filhos, figuei meio cismado, nem liguei, melhor que perder
avida (E17., masc., 18 anos).

No periodo do diagnéstico, varios aspectos sdo confrontados, mas a
preocupacao central € a busca da cura, conforme mencionado nos relatos acima.
Também chamou a atencao as expressdes: “estou nem ai que eu possa ter filhos ou
nao”, “o importante € que estou viva”, “Qual vocé opta: salvar sua vida ou ter uma
infertilidade?”, “que n&o poderia ter filhos, fiquei meio cismado, nem liguei, melhor
gue perder a vida”. Tanto os médicos quanto os pais dos sobreviventes concentram-
se em atitudes que possam garantir a eficacia dos tratamentos visando a
sobrevivéncia. E oportuno dizer que, nos casos dessas criancas e jovens, a
possibilidade de constituicdo de uma familia representava uma realidade ainda
distante para 0 momento do diagndéstico, mas que, na vida adulta, poderdo assumir

outra dimensao.
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Em um primeiro momento, 0s sobreviventes se concentram na superagao de
estagio em que a vida € confrontada com uma possivel morte, apresentando
guestionamentos, como: "Posso sobreviver a esta doenga?”. Em seguida, superada
essa fase, a preocupacao relaciona-se com as necessidades da sobrevivéncia em
relacdo a autorrealizacdo, sexualidade, intimidade e fertilidade (THALER- DEMERS,
2001).

O planejamento da vida de uma crianca apds o cancer pode parecer como
secundario para pais e meédicos em relacdo ao objetivo maior, que € buscar a
sobrevivéncia. Além disso, os pais podem estar impactados pelo diagndstico e pela
grande quantidade de informac¢des que precisam adquirir em um curto periodo de
tempo. As informacbGes sobre os efeitos tardios podem ser vistas como menos
importantes em relacdo ao diagndstico e ao inicio do tratamento. A infertilidade pode
evoluir de uma questdo aparentemente secundaria no momento do diagnostico para
uma complicagdo, que pode impactar negativamente a qualidade de vida dos
sobreviventes (NIEMAN et al., 2007).

Diversas mudancas podem ser desencadeadas pelo diagndstico de cancer,
incluindo mudancgas na escola, emprego, dinamica familiar e internalizacdo de uma
guantidade significativa de novas informacfes sobre doenca e tratamento. Estes
desafios podem deixar os pacientes e suas familias com pouca capacidade para
pensar na preservacao da fertilidade (JOHNSON; KROON, 2013). O planejamento
de um futuro fértil para criancas e adolescentes pode ser desconsiderado pelos pais,
independentemente da causa ou efeito, podendo afetar a qualidade de vida deles
em muitas dimensdes e até anos apdés o diagnostico e tratamento (ROSEN;
RODRIGUEZ-WALLBERG; ROSENZWEIG, 2009).

Alguns profissionais de saude podem manifestar desconforto ao discutir
problemas de fertiidade com pacientes de cancer. Podem acreditar que o
tratamento do paciente € a Unica prioridade, sendo evidente que muitos dos
pacientes nao recebem aconselhamento adequado sobre o efeito do tratamento do
cancer quando diz respeito a sua funcdo reprodutiva (MEADORS; ROBINSON,
2002).

A maneira como as informacdes séo transmitidas e a necessidade urgente de
tratamento representam barreiras para a busca de preservacgédo da fertilidade. Essa
premissa foi comprovada por meio de um estudo qualitativo realizado em um

hospital escocés, com 16 homens e 18 mulheres com idades entre 17 e 49 anos
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com diagndstico recente de cancer, e 15 profissionais de saude envolvidos na
assisténcia oncolégica (PEDDIE et al., 2012).

Acrescam-se a este fato os argumentos de Crawshaw e Sloper (2010), ao
afirmarem que a saude reprodutiva é vista como algo secundario, sendo priorizada a
normalidade em detrimento de questdes sobre fertilidade. A falta de discusséao e a
auséncia de informacdes sobre a preservacdo da fertilidade talvez possam ser
devidas a um Unico padrdo de comunicacéo estabelecido entre os médicos, criancas
e os adolescentes, pois esses profissionais também convivem com o estresse de um
diagndstico de cancer e/ou problemas emocionais enfrentados pelos pacientes.

Resultados de estudo qualitativo, realizado na Australia, mostraram que
alguns sobreviventes estavam em “modo de sobrevivéncia” no momento do
diagnéstico e focados em opcdes de tratamento que iriam aumentar as chances de
sobrevivéncia. Assim, o impacto sobre a fertilidade parecia ser uma questdo menor
num momento em que sua sobrevivéncia estava sendo ameacgada (PERONSE et al.,
2012).

Sobreviver ao cancer € mais importante que discussfes sobre fertilidade, no
entanto observa-se que os sobreviventes do cancer na infancia e adolescéncia
fazem dois questionamentos: “Vou ser fértil?”, e “Se eu tiver filhos, eles terdo
cancer?”. Isso demonstra a importancia da discussdo sobre preservacdo da
fertilidade antes do inicio do tratamento. Em suma, quando confrontado com um
diagnéstico de risco de vida, deveria ser tranquilizador para o jovem paciente que a
equipe estivesse também preocupada com progndstico de fertilidade (WALLACE;
CRITCHLEY; ANDERSON, 2012).

4.2.2.3 Impacto do risco de infertilidade nas relagbes amorosas

Para os participantes do nosso estudo, a necessidade de comunicar aos
parceiros sobre uma possivel incapacidade reprodutiva foi entendida como um
imperativo, pois, aléem da sinceridade e transparéncia, a questao implicava o respeito
dos participantes pelos seus parceiros. Alguns deles relataram nao ter encontrado
dificuldade para abordar o assunto com o0s cOnjuges e companheiros, mas outros

sentiram receio do abandono que a informacgéo poderia desencadear.
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Neste estudo, a maioria dos participantes que relatou ndo ter dificuldade em
comunicar aos parceiros a possivel incapacidade reprodutiva descreveu o ato de
contar para o parceiro como algo: “normal”, “tranquilo”. Além disso, dois participantes

mencionaram o seu proprio desejo e o do parceiro em ter filhos:

Ah!l Seria tranquilo, vocé ndo pode correr de uma coisa, ndo poderia
correr dela, tinha que ser claro com minha parceira (E19., masc., 18
anos).

Eu ia contar, tem que contar, igual o meu problema, quando eu
arrumo alguém, eu tenho que contar, ou eles perguntam ou eu ja falo
de cara. Tem que contar, ndo pode esconder, se nd0 0S Mogos se
sentem traidos (E8., fem., 23 anos).

Eu contaria de boa, de qualquer jeito tem que ficar sabendo, entdo
para mim é tranquilo. Eu ia chegar nele e falar, olha, eu ndo vou
poder ter filhos, e ele é louco para ter filhos, eu ia chegar e falar para
ele, normal, com calma, porgue se néo... [risos]. Falaria normal, ndo
tem problema (E21., fem., 20 anos).

Seria digno falar com ela, seria honesto, “olha, ndo posso ter filho,
[...] mas podemos adotar, ndo posso ter filho por causa disso, disso e
disso”, eu ia falar o que aconteceu, mas eu iria adotar uma crianca,
eu ndo iria fugir de casar por ndo poder ter filho (E23., masc., 21
anos).

Acho que sentaria com ela e falaria numa boa, eu ia ter que ir ao
médico, fazer os testes, mas depois dos resultados eu falaria. Da
minha namorada, acho que seria tranquilo, das outras eu néo sei, se
bem que das outras que eu tive relacionamento, filho ndo era
prioridade, entdo acho que seria tranquilo (E20., masc., 21 anos).

Antes mesmo de se pensar na comunicacao das condi¢gdes reprodutivas para o0s
parceiros, a literatura aborda outras questdes associadas aos relacionamentos. Por
exemplo, Joubert et al. (2001) pesquisaram a relacdo entre as consequéncias fisicas de
longo prazo do cancer infantii e ajuste psicossocial, incluindo a qualidade dos
relacionamentos intimos, em adultos sobreviventes. Nesse estudo, foram recrutados 97
sobreviventes de uma clinica do Hospital de Toronto, com idades de 18 a 42 anos. Os
resultados demonstraram que a experiéncia do cancer infantil pode prejudicar a
capacidade de sobreviventes de iniciar e manter relacbes de uma maneira segura e
confiante. Sobreviventes cujas sequelas funcionais apareceram mais tarde apresentaram
mais dificuldades em seus relacionamentos intimos. Esse estudo sugere, ainda, que o
impacto do cancer infantil nas relagdes interpessoais de adultos sobreviventes de cancer

infantil merece mais atencgéo tanto de pesquisadores quanto de médicos.
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Um recente estudo qualitativo realizado na Coreia do Sul, com 28 adultos
jovens sobreviventes ao cancer infantil, diagnosticados antes dos 19 anos de idade,
identificou que uma das preocupacbes dos sobreviventes é a vivéncia de
relacionamentos amorosos e casamento. Os autores identificaram a existéncia de
preocupagdes com o namoro, especificamente na possibilidade de informar aos
parceiros sobre sua historia de cancer ou até mesmo da identidade de sobrevivente,
pairando duvidas sobre a divulgacdo a terceiros. Ainda nesse estudo, muitos
sobreviventes afirmaram que, ao invés de ficarem emocionados nos encontros
amorosos com 0s parceiros, apresentavam sentimento de culpa, vergonha e receio
de ser um fardo (YI; KIM; SANG, 2016).

Nilsson et al. (2014) identificaram, por meio de um estudo qualitativo, que a
divulgacdo da incapacidade reprodutiva em um relacionamento foi vista como algo
dificil. No entanto, mesmo sendo arduo comunicar o risco, boa parte dos
participantes concordou sobre a importancia da honestidade em um relacionamento.
Segundo Crawshaw e Sloper (2010), a decisdo de como e qual 0 momento mais
apropriado para divulgar o estado de fertilidade ou preocupacdes reprodutivas aos
parceiros representa um desafio para os sobreviventes que tiveram sua capacidade
reprodutiva comprometida. Para os autores, a fertilidade estava ligada ao seu
sentido de identidade e bem-estar, e sua falta de controle sobre ele era uma fonte de
angustia ou frustracao.

As possiveis dificuldades enfrentadas na comunicacdo da incapacidade
reprodutiva ao parceiro foram associadas ao medo, principalmente para as
mulheres, que temiam o abandono pelo companheiro, mostrando que essa questao

poderia trazer implicacfes para seus relacionamentos amorosos:

Ah, nao sei, eu tinha medo de contar e ele me largar, nao sei. [...] eu
sempre falei, “olha, os outros falam que eu n&o posso ter filho, mas
minha mae e os médicos falam que eu posso”, ele simplesmente
falou para mim: “o que tiver que ser vai ser”, s6, mais nada. Eu chorei
muito, fiquei muito triste e achei que ele ia me largar, sei 14, nem
lembro o que eu pensava [...] (E2., fem.; 21 anos).

Eu n&o tinha coragem de contar. [...] Ah, ndo sei. Ele [marido] ficaria
chateado se eu falasse para ele (E6., fem., 18 anos).

Seria assustador, porgue eu ndo sou capaz de dar um filho, todo o
homem quer um filho, légico que pode adotar, ia ser triste para os
dois (ES8., fem., 23 anos).
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Diante da divulgag&o do estado de fertilidade ao parceiro, alguns sentimentos
como medo, incerteza, desprezo e tristeza estiveram presentes nos depoimentos
das participantes. Os resultados do presente estudo se assemelham aos
encontrados por Armuand et al. (2015), uma vez que as sobreviventes de seu
estudo temiam ser abandonadas ou até mesmo rejeitadas pelos futuros parceiros,
isto &, que a infertilidade torna-las-ia menos atraentes nos relacionamentos. Outros
autores (CRAWSHAW,; SLOPER, 2010; GORMAN et al., 2012; SCHOVER, 2009;
THOMPSON et al., 2009) compartiiham dessa mesma ideia, de que o risco de
infertilidade se apresenta como um tema sensivel, podendo até causar o término dos
relacionamentos amorosos.

Uma das participantes do presente estudo, E8, usou a expressao “ndo sou
capaz de dar um filho”, o que nos remeteu a um possivel sentimento de culpa diante
da incapacidade de dar um filho ao seu parceiro. Da mesma forma, autores
(NILSSON et al., 2014) reafirmam que alguns sobreviventes que sabiam serem
inférteis sentiam como se estivessem negando um filho ao parceiro, podendo
desenvolver um sentimento de autoculpa.

Os problemas vivenciados por mulheres no relacionamento com o parceiro ja
sao abordados na literatura por autores que afirmam que 0s problemas reprodutivos,
além de ocasionarem em impacto significativo na vida apés o tratamento do cancer,
podem também afetar os relacionamentos e o planejamento familiar futuro (QUINN
et al., 2011; SCHOVER, 2005; ZEBRACK et al., 2004).

Embora sobreviventes de ambos os sexos compartilhem preocupacdes sobre
a fertilidade e problemas em relacionamentos amorosos, quando comparadas aos
sobreviventes do sexo masculino, as mulheres apresentaram sofrimento maior
relativo as incertezas de sua fertilidade e até mesmo, em alguns casos, relataram ter
reduzido as suas expectativas em ter ou nao relacionamentos por causa dessa
preocupacao (YI; KIM; SANG, 2016). As incertezas sobre a capacidade reprodutiva
apos o tratamento oncologico podem representar uma situagdo dificil de ser
vivenciada pelas mulheres, o que pode exacerbar a ansiedade relacionada ao
compartilhamento de informagdes com os parceiros (CRAWSHAW; SLOPER 2010;
ZEBRACK et al., 2004). Assim, as mulheres sdo mais preocupadas com a
repercussdo da possivel infertilidade em relacionamentos e podem se sentir
pressionadas devido as expectativas dos outros frente a sua capacidade reprodutiva
(BENEDICT; SHUK; FORD, 2016).
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Independentemente do sexo, as preocupacgdes de fertilidade entre os jovens
sobreviventes de cancer tém sido descritas pela literatura (THOMPSON; LONG;
MARSLAND, 2013; ZEBRACK et al.,, 2004). Os homens também relataram os
motivos que os levariam a divulgar a possivel incapacidade reprodutiva para as
parceiras, bem como a sensacdo dessa comunicacao, pois ter filhos € um sonho e

desejo das mulheres:

Seria ruim, vocé ter que chegar para sua namorada, esposa e falar
com ela que n&o pode ter filho, é complicado. As vezes ela cria uma
expectativa de vida, um plano na cabeca dela, quer casar, ter filhos e
depois vocé vem e joga um balde de &agua fria (E17., masc., 18
anos).

Eu pensava, porque é assim, tem mulher que quer ter filho, uma
familia e se ndo puder dar para ela, é ruim (E15., masc., 24 anos).

Porque tem mulheres que idealizam filhos, outras ndo, acho que hoje
esta mudando um pouco. As jovens de hoje ndo idealizam tantos
filhos como as de antes, mas para as que idealizam filhos, seria um
grande choque para elas (E20., masc., 21 anos).

Acho que seria um pouco dolorido, por ser sonho de toda mulher ter
filhos, ter a descendéncia dela, gerar um filho (E12., masc., 18 anos).

Percebemos que a dificuldade para a informacéo da condi¢cdo reprodutiva a
parceira pode estar associada a expectativas futuras que as mulheres apresentam
em relacdo ao desejo de se tornarem mées. Nesse contexto, um participante, ao
considerar os planos futuros de maternidade de sua potencial namorada ou esposa,
foi bem enfatico ao relatar que a noticia seria como jogar um balde de agua fria. Em
conformidade aos resultados encontrados em um estudo (NILSSON et al., 2014), os
obstaculos para a divulgacdo estdo relacionados a certeza de que a maioria das
pessoas sonhava, esperava e planejava ter filhos biolégicos, o que causou
preocupacdes sobre como o parceiro reagiria.

A divulgacdo para o parceiro é considerada um desafio devido as
preocupacdes sobre a forma como o parceiro pode reagir diante da noticia. Apesar
dos obstaculos encontrados para a divulgacao da fertilidade ao parceiro, no presente
estudo, foi possivel perceber que alguns participantes ja haviam contado sobre a

possivel incapacidade reprodutiva:

Ja contei, mas ele também tem muita fé, igual a mim, ndo vamos
desistir tdo cedo. Normal, ele me entende e eu o entendo, nés nao
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escondemos nada um do outro. Esperamos em Deus. Foi uma
béncdo muito grande, para quem néo tinha menstruacéo, ter (E24.,
fem., 20 anos).

[...] porque até quando eu namorava eu comentava..., porque uma
hora ou outra descuidamos, ai tinha medo, mas eu falava, eu nao
estou gravida, relaxa, eu falava para ele [namorado] nem sei se eu
posso ter filho, [...]. Se chegassemos neste assunto, vamos ter um
filho, eu falava, eu ndo sei se posso engravidar, tive cancer, se
estivéssemos tentando e ndo dando certo procuraria um médico,
porgue as vezes ndo pode ser eu, pode ser ele (E22., fem., 22 anos).

Eu cheguei e falei com ele, ele ja estava ciente do que podia
acontecer, ele entendeu, eu contei para ele, cheguei em casa e falei
gue talvez eu ndo poderia ter filho, mas ndo me explicaram que era
por causa da quimioterapia, eu achava que era por causa da injecao
gue eu tomava por més [...]... (E3., fem., 22 anos).

Foi tranquilo, porgue eu acho que nao vai acontecer e que vou poder
ter filhos, por isso que eu ndo ligo (E17., masc., 18 anos).

A experiéncia dos sobreviventes ao contar para o parceiro sobre a possivel
incapacidade reprodutiva esteve associada a sentimentos de esperanca e fé e a
possibilidade de busca de assisténcia médica e apoio do parceiro. Poucos foram os
estudos que descreveram a vivéncia de sobreviventes ao compartilhar informacoes
sobre sua fertilidade em relacionamentos amorosos, dentre eles destacamos o de
Nilsson et al. (2014), que identificaram que a maioria dos participantes ndo havia
contado sobre essa situacao.

Os participantes do presente estudo conviveram com a incerteza quanto a
seu estado de fertilidade e compartiiharam uma situacao plausivel de acontecer:
“talvez eu ndo poderia ter filho”, “porque eu acho que néo vai acontecer” e “que vou
poder ter filhos”. Assim, conviver com a incerteza pode ocasionar sentimentos como
medo de ndo ser capaz de constituir uma familia biol6gica. Ainda que a cura seja 0
objetivo principal das pessoas com cancer, a de realizacdo pessoal por meio da
maternidade ou paternidade — mesmo que fiqgue em segundo plano dada a urgéncia
da doenca — ainda permanece no horizonte de aspiragbes dos pacientes, sendo
motivo de preocupacdbes com a vida afetiva e familiar e também com a

autorrealizacéo pessoal.
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4.2.2.4 Necessidade de informacgdes da condicao reprodutiva

Pelos depoimentos dos participantes, € possivel perceber que a maioria
gostaria de receber informacdes sobre sua capacidade reprodutiva. Em relagdo ao
aspecto temporal, essas informacdes foram repassadas depois de algum tempo e,
apos o envolvimento de uma das sobreviventes em um relacionamento mais sério,
como ela disse: “[...] eles vieram me falar, porque eu casei, se eu nao tivesse casado
eu nao ia saber, eu ia saber depois, mais para frente”. Percebemos, também, que
outros participantes relataram a importancia de estarem cientes da capacidade

reprodutiva:

Devem orientar, fui ficar sabendo disso depois de tempos, minha
mae que chegou a tocar neste assunto comigo. Ela me disse: eu
acho que vocé néo engravida, mas eu falei, entdo eu ndo quero ter
filho agora, sei |4, eu ndo estou tentando. Ndo devem esconder nada,
esconder é pior, porque, quando estamos ali [no hospital em
tratamento], tudo que vocé falar acreditamos, entdo acho que é uma
confianga que temos nas pessoas, na mde e nos meédicos (E22.,
fem., 22 anos).

Na época eu ndo estava casada, eu s6 estava namorando; desde o
comeco eu poderia estar ciente que as vezes eu ndo iria poder ter
filho, agora eles vieram falar depois que eu casei, depois que eu
acabei o tratamento e a quimioterapia, que eu passei pela ala de
curados, que eles vieram me falar, porque eu casei, se eu nhao
tivesse casado, eu ndo ia saber, eu ia saber depois, mais para frente
(ES., fem., 22 anos).

E importante, vai que uma hora ele [sobrevivente] chega a transar
com a menina e acaba ndo acontecendo, ai vdo ver que ndo é a
menina, € o menino. Entdo os médicos devem falar o que acontece
para que o dia que for casar, o rapaz fale para sua companheira, ndo
posso ter filhos, entdo os médicos tém que ser honestos com seus
pacientes (E23., masc., 21 anos).

Porque as vezes acontece de nao conseguir ter filhos e ndo saber o
porqué, ai ndo vai saber que é por causa do tratamento (E14., masc.,
19 anos).

Como visto, a insatisfagcdo com as informagdes insuficientes, ou mesmo
ausentes, € recorrente nos relatos acima, pois 0 desconhecimento das
consequéncias do tratamento de cancer ocasionou momentos de incerteza na vida
afetiva dos sobreviventes. Em situacdes concretas, como as descritas, 0

conhecimento repentino dessas informacdes pode levar a crises nos
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relacionamentos, pois, como ja contextualizado, nem sempre a incapacidade
reprodutiva € aceita por ser um tema delicado.

Uma pesquisa online realizada com 217 jovens adultos com idades de 18 a
40 anos e diagnosticados entre as idades de 15 a 35 anos revelou que quase todos
0s entrevistados expressaram o0 desejo de saber sobre sua doenca, tratamento e
efeitos a longo prazo (98,1%). Mais de dois tergos dos participantes queriam
aconselhamento de saude mental (76,3%), servicos de  saulde
complementares/alternativos, incluindo o tratamento com ervas, acupuntura,
meditacdo, visualizacdo ou imaginacdo guiada (80,5%), informacdes sobre
infertilidade e opc¢des para ter filhos (65,7%), além de informacdes sobre programas
de acampamento (78,5%). Observaram que 0s pacientes adultos jovens
demonstram uma grande demanda por informacdo, no entanto 40-50% deles
relataram que essas necessidades ndo foram atendidas (ZEBRACK, 2009).

Outra pesquisa realizada com 1088 pacientes e sobreviventes ao cancer
classificou uma série de necessidades de saude e cuidados de suporte dos
participantes. Nesse estudo, 0s mais jovens (18-29 anos idade) foram
significativamente mais propensos a indicar as necessidades néo satisfeitas para os
servigos de cuidados de suporte avaliados nos EUA e Canada. Resultados sugerem
que os entrevistados mais jovens e os diagnosticados em idades puberes podem ser
mais receptivos aos servicos e cuidados de suporte relacionados a informacdes
como planejamento familiar (ZEBRACK; MILLS; WEITZMAN, 2007).

Especificamente, um sobrevivente relatou que a informacdo deveria ocorrer
de forma direta, pois, talvez, aumentasse o0 interesse e a preocupacdo com sua
fertilidade:

[...] acho que a informacéo deve ser passada direto, mas esclarecer
todos os pontos, quais 0s riscos que tem, quais podem ter, mas tem
que passar direto [para o paciente]. [...] talvez se tivesse sido
informado, me preocupasse mais com isso. Nao pela questdo de
ficar bitolado, ndo vou ter filhos, mas, mais para frente eu quero ter,
quero fazer uns testes, quero procurar, se for o caso, o tratamento,
nao deixar ser tarde, agora ndo tem mais solucdo (E20., masc., 21
anos).

ApOs o tratamento do cancer, muitos sobreviventes continuam a ter
necessidades de informagfes sobre como restaurar a fungcao sexual ou se tornarem

pais. Opinides de adolescentes e adultos jovens com cancer mostram que a maioria
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carece de informacbes sobre danos na fertilidade, particularmente aqueles que
ainda nao tiveram filhos (SCHOVER et al., 2014).

Tornar-se mée pode ser a realizagdo de um projeto de vida. Por isso, o
manejo das informacfes sobre a condicdo reprodutiva deve ser repensado tanto
pelos pais ou responsaveis quanto pelos profissionais, devendo ser consideradas a
importancia dada a esses conhecimentos pelos sobreviventes e também por seus
companheiros. Também chamou atencdo o fato de algumas participantes
expressarem o0 desejo de serem informadas sobre sua condicdo reprodutiva,

justificando-a pelo sonho de se tornarem maes:

Sim, deve comentar. Porque eu tenho muita vontade de ter filho, se
eu pudesse teria uns dois ou trés [risos] (E21., fem., 20 anos).

Devem sim. Acho que eles tinham que falar, porque futuramente
vocé ndo vai poder ter filhos. E porque as vezes, ainda mais menina
gue tem sonhos, vai tentando e nao vai sabendo. Sem querer acaba
se decepcionando, depois de muito tempo. Porque eu, gragas a
Deus, decepcionada eu nao fiquei, chorei sim, s6 que eu tenho muita
fé em meu Deus, entdo nada me abala, gracas a Deus (E24., fem. 20
anos).

[...] Assim, ndo esconder, porque as vezes que acha falando isso, a
pessoa vai se preocupar mais, além do tratamento que teve, entao
vai pér mais uma coisa na cabeca, entdo isso pode ser bom e
também pode ser ruim, entendeu, ndo sei... Porque toda mulher
sonha em sair daqui, casar e ter filho um dia, ai vocé vai tentar e ndo
pode, tem pessoas que as vezes nem ficam sabendo, ai vocé vai la e
0 médico olha para vocé e diz: vocé nado pode, ja teve cancer, te
afetou isso, por causa da quimioterapia e da radioterapia, que séo
muito fortes, vocé pode estar fraco, sabe, tem risco de tudo, temos
gue pensar em tudo, pensar no lado bom e no lado ruim, sempre nos
dois lados (E22., fem., 22 anos).

Para um participante, as informacdes sobre a condicdo reprodutiva deveriam
ser disponibilizadas apenas para os homens, e os profissionais deveriam ter cautela

ao conversar sobre questdes reprodutivas com as mulheres:

Légico que devem, mas também s6 se for homem, mulher eu acho
gue ndo, porgque, no caso das mulheres, todas querem ter filhos. O
homem ndo, homem j& se segura. Para as mulheres, tem que ter
mais tempo, as mulheres tém a mente mais fraca, tem que conversar
mais com as mulheres do que com homens, mulher € meio cismada.
Todas as mulheres hoje em dia tém um sonho de ter filhos, agora os
homens, nem todos querem ter, homem gosta mais de bagunca, de
sair, estas coisas, ja ndo ligam muito para filhos. Agora, todas as
mulheres querem casar, ter filhos e ter uma familia. Acho que para a
mulher deveria ser mais demorado, para conversar, tem que ter mais
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conversa do que para o homem, porque a mulher é fragil (E16.,
masc., 18 anos).

O depoimento acima revela alguns elementos que chamam a atencdo pela
franqueza e simplicidade com que s&o expressos: 0 posicionamento machista do
entrevistado, seu desconhecimento sobre a vida social das mulheres e relacionado
ao papel da mulher na sociedade, inclusive de grande parte das préprias mulheres.
Todos esses posicionamentos podem ser resumidos na afirmacdo de que as
mulheres tém a mente mais fraca, corroborando a “nog¢ao” de que a mulher é o sexo
fragil. Embora ndo tenhamos muitos depoimentos com este teor, optamos por inclui-
lo como forma de mencionar a dificuldade com que os processos de enfrentamento
ao cancer podem ser vivenciados para as mulheres. O depoimento do participante
nos remete a concepcado de que a mulher é destinada a gestar, cuidar dos filhos,
ocupar-se dos afazeres domésticos e de tudo o0 mais que requeira pouco
discernimento.

Embora preconceituosas, as ideias do entrevistado, de certa forma,
encontram respaldo na concepc¢do de que as mulheres tém sua identidade definida
pelo “ser mae”. De fato, a maternidade é um constituinte importante na identidade
feminina, mas ndo o Unico. As préprias mulheres, como visto nos relatos desta
pesquisa, demonstraram tantas habilidades de enfrentamento ao cancer quanto 0s
homens, embora, quando se trata da questdo da fertilidade, isso cause um
desconforto, o que é compreensivel devido a cobranca que a sociedade faz das
mulheres. O estudo de Peronse et al. (2012) demonstrou que as preocupacdes
sobre fertilidade representa mais do que o desejo de ter filhos, confirmando que a
preocupacdo com a propria identidade da mulher, feminilidade, é uma variavel
importante a ser levada em conta por elas. Nesse sentido, a perda da fertilidade
seria, conforme a referida pesquisa, um sério obstaculo.

A literatura apresenta vasta explanagcéo sobre o tema, como, por exemplo,
Schover et al. (1999), que, em um estudo de revisao de literatura, argumentam que
as mulheres se apresentaram mais angustiadas com a infertilidade, mais
preocupadas em ter criancas e mais propensas a ver a maternidade como parte
integrante de sua vida quando comparadas aos homens.

Estudo realizado por Zebrack et al. (2004) utilizando entrevistas

semiestruturadas mostrou que tanto homens quanto mulheres almejavam ter filhos
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no futuro. Semelhantemente, estudo qualitativo desenvolvido por Crawshaw e Sloper
(2010) revelou que as questdes de infertilidade afetam a identidade, bem-estar e
planejamento de vida, bem como funcdes reprodutivas, independentemente do sexo.
As mulheres valorizam a sua fertilidade mais fortemente do que os homens
(GARDINO; RODRIGUEZ; CAMPO-ENGELSTEIN, 2011).

4.2.2.5 Preocupacfes com a saude dos filhos

Os participantes manifestaram preocupacdes com a saude dos futuros filhos
biologicos, a partir dos relatos de medo de que seus descendentes também
desenvolvessem o cancer. Em alguns depoimentos, foi possivel perceber que, além
de citarem o medo da hereditariedade, alguns sobreviventes relataram o receio em

reviver o mesmo sofrimento enfrentado por eles e pelas maes durante o tratamento:

Ter o mesmo problema que tive, sofrer, ter um cancer, néo sei, tenho
esta preocupacgdo, ndo quero que ele sofra o que eu sofri e o que
minha mae sofreu, essa € minha preocupacédo em ter um filho [...].
Depois tem a quimioterapia que é forte, ver crianca sofrendo deste
jeito, é esta a minha preocupacéo, de o meu filho ter que passar por
iSSO e eu ter que passar a mesma coisa que minha mae passou, este
€ 0 meu medo (E4., fem., 18 anos).

Ter o mesmo problema que eu tive, por eu ter sofrido bastante, acho
esta seria a minha grande preocupacéo. [...] em que idade ele vai ter
a doenca, se isso ira prejudica-lo (E12., masc., 18 anos).

Tenho medo, se eu tive, eles podem ter, ndo sei ndo, esta no
sangue, estamos curados, mas sempre fica uma coisinha ou outra,
se descuidar pode recair, as vezes pensamos, eu ndo quero que isto
aconteca, porque eu sei que minha mae sofreu, € uma dor muito
forte, € incomparavel vocé ver seu filho ali, é ruim demais (E22.,
fem., 22 anos).

Eu sempre tive medo, quando pensava um dia em ter filho, eu tinha
medo... tinha nascido assim, com este problema, entdo eu pensava
gue meus filhos iam nascer com algum problema, entdo eu sempre
falava “nunca vou querer ter um filho”. Mas hoje, se fosse acontecer
uma coisa dessas, eu cuidaria, hoje tenho outra cabeca. Hoje quero
ter um, futuramente, um filho e eu encaro..., ndo tenho medo, venha
do jeito que Deus quiser e eu vou cuidar (E9., masc., 20 anos).

Entdo eles falam que é genética, que o cancer passa de pai para
filho, porque até o comeco eu estava preocupado, quando tive minha
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filha, tenho medo de ela também ter esta doenca que tive, mas
gracas a Deus até hoje ela estd normal, tudo bem com ela (E15.,
masc., 24 anos).

Nota-se que a preocupacao dos participantes é que os filhos também herdem
geneticamente o cancer. Observamos que essa preocupacao foi comum a todos os
participantes que também refletiram sobre as experiéncias de sofrimento dos seus
pais, imaginando-se em uma situacdo similar. Zebrack et al. (2004), em estudo
qualitativo com sobreviventes, observou, também, preocupa¢fes com a saude dos
filhos, em relacdo ao risco genético para o cancer. Preocupacdes sobre a
hereditariedade do cancer e saude dos filhos também foram relatadas em estudos
anteriores (CRAWSHAW; SLOPER, 2010; GORMAN et al., 2012; SCHOVER et al.
1999; THOMPSON; LONG; MARSLAND, 2013).

Dois sobreviventes relataram sentimento de culpa caso os futuros filhos

também tivessem cancer:

[...] eu tenho medo do meu filho nascer e ter a mesma coisa que eu
tive, ndo quero isso, eu quero que meu filho venha com muita saude.
Eu fico pensando nisso, tem dia que fico pensando o dia inteiro
nisso. Ja pensou eu ter um filho e o meu filho vir com céncer, eu ia
me sentir culpado por causa disso, ele vai ter também, ai fico
pensando. Até o médico conversou comigo, que isso nao pode
acontecer, pode acontecer com meus tataranetos, mais para frente,
mas com essa geragao ndo aconteceria (E1., masc., 22 anos).

Eu tenho medo deles [filhos] nascerem com algum problema, ndo ser
saudavel. S6 ficar parado assim, bem dizer, vegetando, ia ser muito
triste meu filho ser assim, ainda mais por minha culpa (E14., masc.,
19 anos).

Para alguns participantes, além do receio de que seus futuros filhos
desenvolvessem céancer, observamos, também, que apresentaram atitudes de
vigilancia sobre a saude de seus filhos. Essa vigilancia € pertinente quando
analisamos o depoimento de uma sobrevivente, que informou ter levado seu filho

excessivamente ao médico:

Eu s6 penso assim, se um dia Deus me livrar de acontecer, é dele ter
a mesma doenga que eu, eu ndo sei se teria todas as forcas que
minha mae teve na época comigo, se eu teria com ele agora. Mas eu
vou prevenir o maximo possivel, levo ele ao médico todos os meses,
desde quando ele nasceu, ndo fico um més sem levar. Esses dias o
médico falou: pode parar de trazer ele, ele esta 6timo, excelente, nao
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tem porque vocé ficar trazendo ele, traga sé quando ele ficar doente
(E2., fem., 21 anos).

Além de fazer referéncia ao medo de o seu filho desenvolver o cancer, a
participante (E2) relatou uma vigilancia excessiva, comprovada pela atitude de levar
o seu filho de forma exacerbada ao médico. Este achado pode ser uma
consequéncia decorrente do medo da hereditariedade e da possivel inversdo de
papéis na vivéncia do cancer, ou seja, desta vez como mée. O ato de vigiar a saude
do filho também foi relatado por uma sobrevivente de um estudo (ZEBRACK et al.,
2004) anteriormente mencionado.

Além da vigilancia, o cuidado com a saude do filho também foi manifestado

pelos sobreviventes que cogitam a possibilidade de ter filhos no futuro:

Ja passamos por uma fase assim, que eu tive cancer, ndo é nada
bom, me preocupa, Deus me livre e guarde, nem pode passar na
cabeca, seu filho ter algo parecido, o que vocé ja viveu, vocé nao
deseja para ninguém, € preocupante. Acho que, se um dia eu
engravidar, vou ter o maior cuidado possivel, vou fazer o que for
possivel para evitar a doenca [...]. Tudo no mundo acontece se for da
permissdo de Deus, fazendo as coisas certas, acho que néo
devemos ter medo. Se um dia acontecer é que Deus permitiu (E5.,
fem., 21 anos).

Preocupante, porque apesar de estar curado, eu ndo sei 0o que vai
acontecer, por isso tem que ter cuidado e qualquer coisa correr no
pronto socorro. Quando descobriram minha doenca, ninguém sabia o
gue era, aparecia hematomas por qualquer batidinha, meu braco
ficava roxo, ai eu ia para o pronto socorro, e falavam que era sé
pancada e o que era, entdo é melhor vocé fazer exames para saber
0 que é. Se vocé ndo tiver cuidado, vai que acontece, Deus me livre
e guarde o filho ter a mesma doenca e eu ndo saber prevenir (E17.,
masc., 18 anos).

Em especial, uma sobrevivente, que também vivenciou a maternidade apd6s o
tratamento, relatou sua preocupac¢do com a saude da filha, portadora da Sindrome

de Down:

Entédo, é um problema, quando eu engravidei, a minha divida era se
minha filha poderia nascer com o cancer e eles [médicos] falaram
gue depende de cada pessoa, eu ja estava curada, s6 que eu ficava
com esta duvida na cabeca. Por exemplo, hoje, eu estou correndo
atras, porque eles pediram um exame para ela, de genética, porque
as vezes ela pode estar sem desenvolvimento por causa do
tratamento que fiz. Por causa da Sindrome de Down, estou correndo
atras, acho que talvez possa ter atrapalhando ela, ou outras criangcas
por causa deste tratamento. Eu me preocupo mais para frente dela



Resultados e Discusséo | 82

desenvolver o mesmo problema que tive, iSso seria um impacto mais
forte, porque quando eu descobri que estava com cancer eu nao
levei tdo a sério e ndo sabia o que era, tinha uns dez, onze anos. [...]
agora eu imagino que este tratamento meu possa ter atrapalhado a
minha filha hoje, com trés anos, hoje ela estd com esses problemas
(E3,. fem., 22 anos).

Zebrack et al. (2004) identificaram preocupacdes dos sobreviventes em
relacdo a um risco aumentado para o cancer em seus filhos, ou para risco genético e
também de uma vigilancia mais intensa sobre a saude deles. A preocupa¢do com a
saude dos filhos também foi um achado de um estudo qualitativo realizado com
dezoito mulheres sobreviventes de cancer na infancia, com idades entre 18 a 25
anos. Nesse estudo, além de preocupacdes com a fertilidade, elas manifestaram
temos em relacdo a danos a saude dos futuros filhos, especificamente de que
pudessem transmitir o cancer para seus descendentes ou de que os tratamentos de
radiacdo e quimioterapia que receberam resultariam no nascimento de criangas com
alteracdes fisicas, mentais e/ou dificuldades de aprendizagem (THOMPSON; LONG;
MARSLAND, 2013).

Ressaltamos que a experiéncia da doenca pelos sobreviventes e suas
possiveis repercussfes na saude dos seus descendentes, pode ser um fator de
inseguranca quanto ao anseio de construir sua prépria familia, pois ao mesmo
tempo, que convivem com a incerteza da hereditariedade do cancer também
refletem sobre as experiéncias de sofrimento dos seus pais, imaginando-se em uma

situacdo similar, o que por vezes remete a vigilancia e cuidados excessivos.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

Os resultados do presente estudo permitiram constatar que a sobrevivéncia
ao cancer foi vista como uma experiéncia positiva, porém os participantes convivem
ao mesmo tempo com a condi¢cdo de estarem livres da doenca e com 0s riscos de
efeitos tardios. Para os participantes deste estudo, a nocdo de sobrevivéncia
acontece quando existe a associacdo da transferéncia com a cura do cancer,
término do tratamento e o tempo de permanéncia no ambulatério. O conceito de
sobrevivéncia foi construido a partir das préprias vivéncias dos participantes com a
doenca e o fim do tratamento.

Percebemos, por meio dos depoimentos, a existéncia de lacunas no
conhecimento relativo aos efeitos tardios do tratamento. A comunicacdo de
informagOes sobre as complicacdes tardias do tratamento, especificamente o
possivel dano reprodutivo, pode estar relacionado a diversos aspectos, que vao
desde limitagBes da idade, postergacdo das informacgdes pelos pais, priorizacdo da
sobrevivéncia em detrimento de questdes de fertilidade, incertezas reprodutivas até
discussdes de um tema considerado “delicado”.

Observamos que 0s sobreviventes convivem com a incerteza de poderem ou
nao ter filhos. Para os sobreviventes, os riscos de infertilidade sdo, muitas vezes,
deixados a deriva em comparacdo ao urgente desejo de sobreviver ao cancer,
enfatizando a autopercepcdo de que 0 mais importante € estar vivo. Os significados
atribuidos a divulgacdo da condi¢cdo reprodutiva nos relacionamentos amorosos
podem ser vistos como algo doloroso quando se consideram questdes como 0O
sonho de formar uma familia, significados que podem ser reforcados em relacdo a
identidade feminina.

De forma unanime, os participantes manifestaram preocupacdes com a saude
dos futuros filhos biolégicos e o receio de que eles também desenvolvessem o
cancer, recordando o periodo de sofrimento vivenciado pelos seus pais durante o
tratamento e relatando a¢cdes de vigilancia excessiva a saude dos filhos.

Apesar de os participantes atentarem-se a questdes que, primeiramente,
possibilitassem a sobrevivéncia, relataram a importancia de serem informados sobre
sua condicao reprodutiva como forma de terem a capacidade de planejar o futuro

familiar. Nao s6 conviver com a incerteza reprodutiva, mas ir além dela, ao pensar
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que a esperanca do ndo comprometimento da fertilidade poderia ser algo
condicionado a um ato de feé.

Os significados atribuidos a perda da fertilidade apds o tratamento de cancer
apontam para a urgéncia de que seja vista por profissionais, pais e pacientes por
meio de um olhar voltado para o futuro com o intuito de minimizar as repercussoes
negativas dessa condicdo na vida do sobrevivente. Dessa forma, € necessario que
os profissionais de salde organizem os servicos de acompanhamento de
sobreviventes para atender com resolutividade as necessidades dos sobreviventes,
procurando incluir, também, nesse planejamento as preocupac¢fes e incertezas
reprodutivas. A partir dos resultados desta pesquisa, esperamos fornecer subsidios
para a producédo de cuidados em salude que atendam as reais necessidades dessa
clientela que tem demandas de acompanhamento de longo prazo.

Os resultados do presente estudo contribuem, também, para sistematizacédo
de intervengBes na pratica clinica com foco no desenvolvimento de estratégias de
comunicacdo sobre fertilidade. Para tanto, é fundamental a educacdo permanente
pois a partir dela pode ocorrer o desenvolvimento de habilidades que fortalecam o
conhecimento tedrico e préatico dos profissionais envolvidos no cuidado, no que diz
respeito aos efeitos tardios na sobrevivéncia, contribuindo para a resolutividade de
problemas ligados a fertilidade e suas particularidades. Ressaltamos ainda, que o
cuidado ndo termina com o fim dos regimes terapéuticos, pelo contrario, as
condicBes clinicas dos sobreviventes demandam uma assisténcia que se concretiza

com ac¢des continuas de vigilancia ao longo da vida.
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APENDICES

APENDICE A

Universidade de Sao Paulo
Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Titulo da pesquisa: Preocupacdes, atitudes e incertezas de adolescentes e
adultos jovens sobreviventes ao cancer na infancia e na adolescéncia relativas
ao risco de infertilidade

Pesquisadores responsaveis: Fabrine Aguilar Jardim, Enfermeira e Mestranda do
Programa de Pdés-Graduacdo Enfermagem em Saulde-Publica da Escola de
Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade de S&o Paulo. COREN n° 386.723
Prof.2 Dr.2 Regina Aparecida Garcia de Lima, Professora Titular do Departamento de
Enfermagem Materno-Infantii e Saude Puablica da Escola de Enfermagem de
Ribeirdo Preto da Universidade de S&o Paulo. Orientadora. COREN n° 13.469
Prezado(a)

Meu nome € Fabrine Aguilar Jardim, sou enfermeira e aluna do Curso de Pés-
Graduacao Enfermagem em Saude-Publica da Escola de Enfermagem de Ribeirdo
Preto da Universidade de Sao Paulo. Gostaria de convida-lo(a) para participar de
uma pesquisa que sera realizada com adolescentes e adultos jovens que tenham
tido cancer na infancia ou na adolescéncia. A minha orientadora é a Prof.2 Regina
Aparecida Garcia de Lima, enfermeira e professora da Escola de Enfermagem de
Ribeirdo Preto da Universidade de Sdo Paulo. O objetivo deste trabalho € conhecer
as preocupacoes, atitudes e incertezas de adolescentes e adultos jovens
sobreviventes ao cancer na infancia ou na adolescéncia relativas ao risco de
infertilidade.

Para realizarmos a pesquisa, precisamos conversar com vocé e fazer algumas
perguntas sobre como esta sendo o periodo depois da finalizacdo do tratamento do
cancer e sobre alguns possiveis efeitos como o risco de infertilidade. Vocé podera
discutir qualquer aspecto deste formulario com seus familiares e amigos ou qualquer
um com quem se sinta a vontade para conversar. Pe¢co para que nossa conversa
(entrevista) possa ser gravada para que eu ndo me esqueca do que foi dito. Caso
VOCcé ndo queira que a conversa seja gravada, anotarei o que me disser e depois
farei a leitura junto com vocé.

Vocé nado sera identificado(a), entdo as informacbes que me fornecer ndo seréo
registradas com seu nome real (manutencdo do anonimato), mas sim com siglas. A
sua participacdo € voluntéria e ndo havera pagamento por esta participacdo, mas
vocé tera direito a indenizagcéo, conforme as leis vigentes no Pais, caso ocorra dano
recorrente de sua participacdo na pesquisa, por parte do pesquisador e das
Instituicbes envolvidas nas diferentes fases da pesquisa. O tempo da conversa
guem determinara sera vocé, mas nao devera passar de 30 minutos. Vocé também
podera escolher o dia e o horario para a entrevista que ocorrera em uma sala
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reservada (garantia de privacidade). Pelo tipo de pesquisa, estdo previstos alguns
riscos, como incomodo ao ouvir algumas perguntas sobre os efeitos colaterais
(tardios e de longo prazo) do cancer e sobre o risco de infertilidade, mas, caso néo
gueira responder alguma delas ou n&o se sinta bem durante nossa conversa, pode
nao responder ou pedir para encerrar a entrevista. Nessa ocasido, sera oferecido o
acompanhamento pela equipe de saude do servico de Oncohematologia, que conta
com psicologo e assistente social, por exemplo.

Solicitamos também, sua autorizacdo para buscar no seu prontuario algumas
informacBes sobre seu tratamento (data do diagndstico, diagndstico, tipo de
tratamento, data de inicio do tratamento ambulatorial, acompanhamento em outro
ambulatdrio de especialidades, e intercorréncias).

Os resultados deste estudo serdo apresentados em congressos e publicados em
revistas cientificas, no entanto o seu home nao aparecera (anonimato). A qualquer
momento vocé podera deixar de participar da pesquisa e isso ndo prejudicara o seu
acompanhamento no ambulatério. Procuraremos, com os resultados desta pesquisa,
ajudar os profissionais de saude e possibilitar um cuidado de salde de qualidade
para os sobreviventes de cancer.

Esta pesquisa sera enviada para o Comité de Etica em Pesquisa da Escola de
Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade do Estado de Sdo Paulo (CEP-
EERP), pois respeita as questdes éticas necessérias para sua realizacdo. O Comité
de Etica em Pesquisa tem a finalidade de proteger as pessoas que participam de
pesquisas, acompanhando o que elas desejam ou ndo. Caso seja necessario, vocé
pode entrar em contato com o CEP-EERP pelo telefone (16) 36023386, bem como ir
pessoalmente, no horario de seu funcionamento (de segunda a sexta-feira, das
08h00min as 17h00min horas). O CEP esta situado na Escola de Enfermagem de
Ribeirdo Preto - USP, Av. Bandeirante n® 3900. Caso deseje falar conosco, vocé
podera nos encontrar por meio dos telefones (16) 36020542, (16) 999614274
(Regina Lima) ou (16) 981026036 (Fabrine), ou, ainda, nos procurar na Escola de
Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade de Sao Paulo, Av. Bandeirantes, n®
3900 - Campus Universitario, Ribeirdo Preto — SP, CEP: 14040-902.

Fabrine Aguilar Jardim
Aluna do Programa de Pés-Graduacdo da EERP

Prof.2 Regina Aparecida Garcia de Lima
Orientadora

Eu, , aceito a
participar da pesquisa “Preocupacdes, atitudes e incertezas de adolescentes e
adultos jovens sobreviventes ao cancer na infancia e na adolescéncia relativas ao
risco de infertilidade”. Estou ciente de que eu responderei a um questionario e que,
durante a entrevista, serd necesséria a utilizacdo de um gravador, caso eu aceite,
para que nada dito seja esquecido. As informacdes serdo mantidas em segredo, e
em qualguer momento tenho a liberdade de retirar 0 consentimento e deixar de
participar da pesquisa sem qualquer prejuizo em meu tratamento ambulatorial.
Recebi uma via deste documento assinada por mim e pela pesquisadora, e tive a
oportunidade de discuti-lo com a interessada.
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APENDICE B

Instrumento de Coleta de Dados

Dados de identificacéo Data:__ /
Nome:

Sexo:

Data de nascimento: Idade:

Escolaridade: Profissdo/Ocupacao:
Estado civil: Ne° de filhos/idade:
Procedéncia: Enderecgo (Rua/Avenida):
Bairro: Telefone:

Diagnastico:

Data do diagnéstico:__ / /

Terapéutica:

Data do inicio no Ambulatério de Curados: / /

Data do ultimo retorno: / /

Questdes norteadoras
Conte-me como foi a sua transferéncia para o Ambulatério de Curados.

Vocé recebeu informacdes sobre efeitos (tardios e de longo prazo) do tratamento do
cancer?

Como vocé se sentiu quando, pela primeira vez, disseram-lhe sobre os efeitos do cancer?
Vocé acha que teria se beneficiado se tivesse falado com alguém sobre tais efeitos com
mais detalhes, antes e durante o tratamento?

Entre os efeitos, quais foram discutidos? E sobre a incapacidade de ter filhos, o que
sabe?

Vocé tem algum relacionamento amoroso no momento? Se sim, fale-me um pouco sobre
ele.

Em um relacionamento amoroso, vocé se sentiria confortavel em contar sobre a
incapacidade de ter filhos, se fosse o caso?

Caso vocé tenha filho(s), o que te preocuparia em relacdo a saude dele(s)?

Na sua opinido, a equipe de saude deve orientar pacientes com cancer sobre o0s
efeitos do tratamento? Se sim, como e quando essas orientacbes deveriam
acontecer?

Gostaria de me dizer mais alguma coisa?
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ANEXOS

ANEXO A

Parecer do Comité de Etica em Pesquisa da Escola de Enfermagem de Ribeir&o
Preto da Universidade de Séao Paulo

I i ‘: 3 }3 ﬂ nl
- it
UNIVERSIDADE DE SAC PAULO

ESCOLA DE ENFERMAGEM DE RIBEIRAO PRETQ

“Avenida Bandeiraniay, 8900 - Ribeirie Preto.-Sfe Paulo - Brasli- CEP 14040-902
Fdte: 56 16:3315-3382 - 55 16 3345-3381 - Fax: 551 6-3315-0518
wWww.esrp.uspiiy - - esrp@edu-uspibr .

COMITE DE ETICA EM PESQUISA DA EERP/USP

Of. CEP-EERP/USP ~ 201/20%4

Ribeirao Preto, 10 de novembro de 2014,

Prezada Senhora,

Comunicamos dque o projeto de pesquisa, abaixo especificado, foi analisado e
considerado APROVADO AD REFERENDUM pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade de Sao Paulo, em 10 de
novembro de 2014.

Protocolo CAAE: 36751714.6.0000.5393

Projeto: Preccupacgdes, atitudes e incertezas de adolescentes e aduitos jovens
sobreviventes ao cé@ncer na infancia e na adolescéncia relativas ao risco de
infertilidade. &
Pesquisadores: Regina Aparecida Garcia de Lima

Fabrine Aguilar Jardim

Em atendimento & Resolucdo 466/12, devera ser encaminhado ao
CEP o relatéric final da pesquisa e a publicacio de seus resulfados, para
acompanhamento, bem como comunicada qualquer intercorréncia ou a sua

inferrupgéo.
Atenciosamente,
Proafa. @gé;%;%; Maria Stabile
‘Vice-Coordenadora do CEP-EERP/USP
fima. Sra.

Profa. Dra. Regina Aparecida Garcia de Lima
Departamento de Enfermagem Materno-infantil e Satde Publica
Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto - USP
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ANEXO B

Parecer do Comité de Etica em Pesquisa do Hospital das Clinicas da
Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto da Universidade de S&o Paulo -
HCFMRP-USP

///.
H

D Marcia Guimaries Villanova

HOSPITAL DAS CLINICAS DA FACULDADE DE MEDICINA
DE RIBEIRAO PRETO DA UNIVERSIDADE DE SAC PAULQ

FMRP-USP

RIBEIRAD PRETO

Ribeirao Preto, 11 de novembro de 2014

Projeto de pesquisa: “PREOCUPACOES, ATITUDES E INCERTEZAS DE
ADOLESCENTES E ADULTOS JOVENS SOBREVIVENTES AO CANCER
NA INFANCIA E NA ADOLESCENCIA RELATIVAS AQ RISCO DE
INFERTILIDADE”

Pesguisador responsavel: Fabrine Aguilar Jardim e Profa. Dra. Regina
Aparecida Garcia Lima

Ianstitunicdo Propomnente: Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto —
USP.

“0 CEP do HC e da FMRP-USP concorda com o parecer ético emitide pelo CEP
da Instituicio Proponcntle, que cumprc as Resolugdcs Eticas Brasilciras, cm
especial a Resclugda CNS 466/12. Diante disso, o HCFMRP-USP, como
instituicdo co-participante do referido projeto de pesquisa, esla ciente de suas
co-responsabilidades ¢ de seu compromisso no resguardo da seguranca e bem-
estar dos sujeitos desta pesquisa, dispondo de infra-estrutura necessaria para a

garantia de tal seguranca ¢ bem-estar”,

Clente e de acordo:

By

Prof. Dr. Eduardo Béﬁbbsa Coelho

Coordenadora do <Comité de Coordenador Técnico Cientifico da
Euca em Pesquisa - IHCFMRFP- Unidade de Pesquisa Clinica -
Usp HCFMRP-USP
Campus Universitario — Monte Alegre Comité de Ftica em Pesquisa do HCRP e FMRP-USP
14048-900 Ribeirdo Preta  SP FWA-00002733; IRB-CO002186 e

Registrc Plataforma BrasifCONLP n° 5440
(16} 36022228
cep@hicrp.usp.br

www.hcmp.usp.br



