Psicologia, Conocimiento y Sociedad - 10(3), 202-225 (noviembre 2020-abril 2021) — Revisiones

ISSN: 1688-7026

Consequéncias negativas de adoecer e
sobreviver ao osteossarcoma no cotidiano de
adultos jovens: uma revisao narrativa

Consecuencias negativas de la enfermedad y la
supervivencia del osteosarcoma en el cotidiano
de los adultos jovenes: una revisidn narrativa

Negative consequences of falling ill and
surviving osteosarcoma in the daily life of young

RESUMO

O osteossarcoma € um cancer raro,
cuja incidéncia, no Brasil, esta
estimada em 350 novos casos/ano,
apresentando escassa literatura em
saude mental. Caracterizada como um
estudo tedrico, esta investigacao se
propbe a discutir sobre o impacto
psicologico trazido pelo osteossarcoma
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no paciente jovem. E um trabalho
discursivo,  expositivo-argumentativo,
gue versa sobre um tema especifico,
ancorado em bases de dados nacionais
e internacionais, no espaco-temporal
entre 2005 e 2015. Os resultados
apontam para uma enfermidade que
pode provocar crises existenciais e
exigir tratamento psicossocial.
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RESUMEN

El osteossarcoma es un cancer raro,
cuya incidencia, en Brasil, esta
estimada en 350 nuevos casos / afo,
presentando escasa literatura en salud
mental. Caracterizada como una
revisibn narrativa, esta investigacion
propone discutir el impacto psicol6gico
provocado por el osteossarcoma en el

discursivo,  expositivo-argumentativo,
gue versa sobre un tema especifico,
anclado en bases de datos nacionales
e internacionales, en el espacio
temporal entre 2005 y 2015. Los
resultados apuntan a una enfermedad
gue puede provocar crisis existenciales
y demanda tratamiento psicosocial.

paciente joven. Es un trabajo
Palabras clave: Osteossarcoma; salud mental; psicologia.

ABSTRACT

Osteosarcoma is a rare type of cancer, an expository-argumentative and
whose incidence in Brazil is estimated discursive work, which explores a
in 350 new cases/ year presenting little specific theme, anchored in the national
literature in mental health. and international data base resources,
Characterized as a narrative review, from the years 2000 to 2015. The
this study aims at discussing the results point out to a disease that can

psychological impact brought about cause existential crisis and demands
osteosarcoma in the young patient. It is psychosocial treatment.

Keywords: Osteosarcoma; mental health; psychology.

mbora o cancer ndo seja uma doenca nova na histéria da humanidade, durante

as Ultimas décadas o numero de pacientes que desenvolveu essa enfermidade
cresceu radicalmente. No Brasil, as estimativas para o ano de 2018, validas também
para 2019, apontam a ocorréncia de aproximadamente 600 mil novos casos desta
doenca (Instituto Nacional de Cancer, [INCA], 2018).
Diante desse panorama, vale salientar que a noticia de um diagndstico de cancer é
um evento com danos devastadores para as familias e para os pacientes, que
enfrentam niveis de incerteza e ansiedade, bem como reacdes de estresse. Os
sentimentos de inseguranga e vulnerabilidade decorrentes da enfermidade e do

tratamento, que muitas vezes inclui cirurgia, quimioterapia e radioterapia, afetam a
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realidade psicolégica e impactam as atitudes sociais e a adaptacdo a doenca das
pessoas que enfrentam o0 céancer. Tais sentimentos resultam em respostas
comportamentais prejudiciais ao paciente: protelar o tratamento, evitar a discussao
aberta sobre doenca, etc., uma vez que ajustar-se a situacdo é um fator que esta
relacionado a qualidade de vida e ao enfrentamento de diferentes niveis de sofrimento
psiquico, que afetam a superagéo (Cooper, 2013).

Constatou-se que, na literatura nacional, ha caréncia de pesquisas sobre a
sobrevivéncia ao cancer 6sseo, bem como investigacoes cientificas envolvendo suas
consequéncias no adulto jovem. No caso dos adolescentes, os estudos envolvendo
cancer sdo escassos e de dificil interpretacdo, ja que muitas vezes 0s aspectos
epidemioldgicos desta doenca, nessa faixa etaria, sdo analisados junto aos canceres
diagnosticados nas criangas ou em adultos (Naves, 2013).

Esta pesquisa se ocupara em discutir sobre o impacto psicolégico em pacientes jovens
diagnosticados com osteossarcoma (OS), na tentativa de responder a questao: “Qual
€ o impacto do OS na vida do adulto-jovem?”. A escolha por esse tipo de cancer se
deve ao fato de ser uma doenca rara, que no Brasil estad estimada em 350 novos
casos/ano até a idade de 20 anos (Borges, Colombo, Ramos, Ferreira, & Guinsburg,
2014), apresentando escassa literatura em saude mental e, portanto, pouco
exploradas as implicancias psicolégicas decorrentes do diagndstico e da convivéncia
com uma doenca ameacadora da vida.

Também porque, embora o OS varie na sua tipologia, os pacientes tendem a
apresentar quadro clinico semelhante: dor, dificuldade de movimentacdo do membro
afetado, fraturas patologicas, metastases, etc. Ainda, os protocolos de tratamento,
mesmo sendo elaborados especificamente para cada caso, tendem a oferecer
similaridades: quimioterapia pré e p0s-operatoria, cirurgia oncoldgica ortopédica de
resseccdo (em alguns casos, amputacdo de membros), fisioterapia, entre outras

(Aggerholm et al., 2015).
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Ilgualmente, porque € um mal que pode afetar a forma como adolescentes e adultos
jovens fazem algumas tarefas diarias, trazendo impacto sobre a capacidade de eles
continuarem os estudos, o trabalho ou atividades recreativas, principalmente durante o
primeiro ano de tratamento. Nessa faixa etéria, geralmente, ha mais interesse em
frequentar festas, espacos de diversdo e circuitos de lazer; ainda, ha procura mais
intensa por parceiros sexuais. Além dos impedimentos aos espacos de lazer, é
possivel que haja a perda do emprego e que os estudos sejam interrompidos ou
realizados em domicilio, alterando toda a rotina.

Assim, os fenbmenos tipicos dessa doenca tendem a gerar acometimentos e
sofrimentos ndo s6 psicolégicos, mas também fisicos semelhantes — recidivas,
metastase pulmonar, etc. (Aggerholm et al.,, 2015). E constituem um grupo por
afinidade, cujos fenbmenos psicolégicos merecem atencdo e estudo. Nisso reside a
relevancia deste trabalho, cujos resultados podem trazer mais compreensdo para
cuidadores, profissionais e pesquisadores, sobre como 0s pacientes desse grupo sao
impactados pelo OS durante o diagnostico e a sobrevida e enfrentam uma doenca
gue, em muitos casos, leva a morte.

Esta investigagdo caracteriza-se como pesquisa de revisdo narrativa. Os artigos
analisados foram encontrados nas bases de dados Scielo, Lilacs, Bireme/BVS,
Pubmed/Medline, Pepsic e Psycinfo, além de busca em vias ndo sistematicas —
documentos elaborados por instituicbes governamentais e sociedades/associacdes
cientificas, no periodo de 2005 a 2016. Para tanto, foram utilizados o0s seguintes
descritores em portugués e suas versées em inglés e espanhol: Osteossarcoma/
Osteosarcoma, Neoplasias Osseas/Bone Neoplasms/Neoplasias Oseas, Perfil de
Impacto da Doenca/ Sickness Impact Profile/ Perfil de Impacto de Enfermedad e
Saude Mental/ Mental Health/Salud Mental.

Os descritores foram combinados de maneira a incluir o OS e o impacto psicolégico

causado por essa doenca. Dos artigos rastreados, foram excluidos todos os que
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abordavam outros tipos de cancer 6sseo que ndo o OS, os que se referiam a
condutas, intervencdes e terapias exclusivas da clinica médica, os de procedimentos
cirdrgicos e os que se referiam a validacdo de escalas psicométricas. Foram incluidos
somente os trabalhos que abordavam o OS como cancer primario.

Vale salientar que houve dificuldade para encontrar escritos académicos que
abordassem, reunidos em um so trabalho, o impacto psicolégico relacionado ao OS
como consequéncia da doenca e das terapias utilizadas para tratamento e cura deste
agravo. E importante lembrar que este fato pode estar relacionado a raridade do OS, o
gue, provavelmente, gera escassez de producdo académica na area e, para este
trabalho, implicou no insucesso nas tentativas em associar os descritores previamente
mencionados.

Entdo, sem um volume substancial de artigos para a elaboragcédo de outra modalidade
de revisdo da literatura, optou-se pela revisdo narrativa, porque elas também sdo
importantes para a teoria e a pratica da oncologia. Assim, para percorrer 0 caminho
desta revisdo, pavimentado pela curiosidade em investigar como o paciente jovem é
impactado pelo OS, foi necessario: a) elaborar questdes prévias relativas ao tema
abordado, b) procurar material em bases de dados dos ultimos 10 anos, c) ler material
para obter uma viséo global do assunto a ser tratado, d) fazer uma leitura seletiva para
separar os documentos que apresentaram dados ou informac¢des importantes para o
estudo, e) fazer anotagBes e apontamentos relativos as fontes utilizadas, f) recolher
informacbes relevantes sobre o topico escolhido, f) selecionar e ordenar as
informacg0des recolhidas, de acordo com sua pertinéncia e importancia.

O material selecionado foi analisado obedecendo ao seguinte delineamento (Cervo &
Bervian, 2002): a) visdo sincrética: leitura de reconhecimento para localizar as fontes,
ja incluindo a leitura seletiva; b) visdo analitica: leitura critico-reflexiva dos textos
selecionados para buscar os significados e escolher as ideias principais. Este passo

deu passagem de uma visdo global, difusa dos textos para uma operagdo de analise,
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gue envolveu a identificagcdo das ideias principais e secundéarias e a diferenciacéo
entre elas, bem como a compreenséo do significado de cada termo/conceito; c) visdo
sintética: € a leitura interpretativa. Fundamenta um ponto de vista sobre um tema
cientifico, porém sem esgoté-lo e sem a pretenséo de atingir um grau de certeza sobre

a verdade.
A escrita estd apoiada na sequéncia previamente apresentada (Figura 1) e discute

sobre os impactos psicolégicos que acometem o paciente jovem que vive com OS.

Visdo Sincrética
Aproximacao do tema e localizacao de informacdes

de acordo com os propdsitos do estudo.

Visdo Analitica
Reflexdo e percepcao deliberada dos significados
envolvendo operacfes complexas relacionadas a analise,

comparacao, diferenciacao, sintese e julgamento sobre o assunto.

Visao Sintetica
Trabalho discursivo, expositivo-argumentativo, partindo das

opinides/discussies de especialistas em osteossarcoma.

Figura 1. Sintese do delineamento do estudo, a partir de Cervo & Bervian (2002)

Este trabalho faz uma revisdo sistematica da literatura sobre o impacto psicol6gico

trazido pelo OS, numa faixa etaria em que esse agravo pode provocar crises
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existenciais, ja que os sobreviventes séo forcados a lidar com risco de vida ou doenca
terminal. Normalmente, eles lidam com mudancas, questbes relacionadas a
enfermidade, tratamento, efeitos colaterais e confronto com a prépria morte. Tais
enfrentamentos perturbam a maneira usual dos jovens de estarem no mundo, levando-
0s a sentir incerteza sobre seu futuro e sobre quem eles realmente sao.

Entdo, eles procuram resolver suas crises, criando para si uma nova forma de
ser/estar no mundo. O drama comec¢ca no momento do anuncio do diagnéstico e
continua, tendo em vista o prognostico e a decisao terapéutica. E quando a alternativa
— a tentativa de uma cirurgia conservadora ou amputacao — é proposta, o paciente fica
profundamente perturbado. O que fazer quando sua vida esta em jogo, mas como
viver sem a perna/braco? A tristeza e as preocupacdes comecam bem antes da
cirurgia e, mesmo quando a amputacdo é realizada, em condi¢bes aparentemente
“ideais”, o problema nao é simples.

Experimentar o OS durante a adolescéncia e na fase jovem da vida apresenta
dificuldades anicas, com enfrentamentos e desafios também Unicos. Um diagndstico
de cancer durante a adolescéncia, com sobrevivéncia na idade adulta, acrescenta um
estressor significativo para este periodo singular do desenvolvimento e pode afetar
aspectos psicossociais da vida, tais como identidade, autoestima e relacionamentos.
Nesse periodo do ciclo vital, a taxa de sobrevida relativa a neoplasias malignas é
inferior a de outras faixas etarias. Isto indica que, provavelmente, os adolescentes tém
mais dificuldade no acesso a centros de oncologia, além do fomento de politicas de
saude voltadas para criangas e adultos (Grabois, 2011).

Nos ultimos anos, devido ao crescimento de estudos e pesquisas na area da
oncologia, varias pessoas que foram diagnosticadas e tratadas para o cancer entraram
nas fileiras dos sobreviventes, compondo um nimero que tende a aumentar durante
as proximas décadas. Muitas criancas e adolescentes alcancam a vida adulta.

Entretanto, o periodo de sobrevivéncia ndo ocorre em um VAcuo; 0S pacientes e suas
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familias enfrentam uma jornada no sentido de tentar adapta-se a doenca, mudando
atitudes e comportamentos, que geram impactos significativos, com relacdo a

construcao de estratégias para enfrentar a sobrevida.

Osteossarcoma, incidéncia e sobrevida

Também chamado cientificamente de sarcoma osteogénico, o OS é descrito como
uma neoplasia 6ssea maligna da infancia e adolescéncia, sendo considerado o tumor
6sseo maligno primério mais comum e o quarto principal tipo de cancer nessa faixa
etaria. Ocorre na parte larga do eixo dos 0ssos longos, geralmente das pernas. Mais
de metade de todos os osteossarcomas ocorrem no fémur. A localizagdo primaria
inclui o umero, a tibia, a pelve e a mandibula. O tratamento para o OS envolve,
geralmente, uma combinacéo de cirurgia — salvamento de membros ou a amputagéo —
e quimioterapia (Han, Bi, Xu, Jia, & Wang, 2016).

Com incidéncia maior na segunda década da vida, coincide com o crescimento 6sseo
intenso da fase que compreende o estirdo puberal, sendo mais comum em meninos
(1,4:1). Pode, ainda, apresentar um segundo pico nos adultos na faixa entre 40 e 50
anos. A incidéncia dessa enfermidade em adolescentes alcanca picos de 8 a 11
casos/milhdo de jovens entre 15 e 19 anos. Atualmente, a taxa média de incidéncia de
cancer na infancia em nosso pais é 154.3 por milhdo, encontrando-se maior incidéncia
em criangas de 1-4 anos (Borges et al., 2014).

A sobrevida em pacientes ndo metastaticos é de 70% em cinco anos. Quando ha
recidiva, essa sobrevida fica em torno de 20% em um ano, podendo atingir 40% em
cinco anos, quando é possivel a retirada completa da metastase pulmonar e se for
administrada quimioterapia agressiva. Para 0s pacientes com met4stases ao

diagnostico, estima-se menos de 20% de taxa de sobrevida (Aggerholm et al., 2015).
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Marcas identitarias e estigma

Como os tratamentos de cancer incluem alteracdes no funcionamento do corpo e/ou
perda de partes dele, ter e sobreviver ao OS pode afetar a forma como algumas
pessoas se sentem ou como pensam que 0S outros as veem. Muitos experimentaram
consequéncias negativas em termos de comprometimento das funcbes e tém a
mobilidade, a resisténcia, a estabilidade e a flexibilidade reduzidas, bem como falta de
equilibrio.

No caso do OS, as cirurgias, em muitas ocorréncias, demandam a perda do membro
afetado. E importante salientar que, independente do tipo de cirurgia, o paciente
devera cumprir uma rotina de reabilitacdo pos-cirurgica, que pode representar a parte
mais dificil do tratamento, porque a reabilitacdo de salvamento do membro é muito
mais intensa do que o pos-operatorio da amputagao.

Para além das limitacdes fisicas decorrentes do OS e seu tratamento, cicatrizes
longas, membros deformados e finos, devido a remocao de musculos, interferem na
imagem do corpo, estimulando que os sobreviventes escondam o membro alterado,
gquando estdo na presenca de outras pessoas. Nesse caso, as sequelas representam
um tipo de marca identitaria, que lembra aos pacientes que eles sobreviveram e
podem voltar a ter o problema.

O OS fala de si mesmo em muitas situacbes: na prevaléncia da doencga, na
permanéncia das sequelas — quando impede a reproducdo, quando faz surgir
problemas de saude relacionados ao tratamento recebido tempos atras, ou devido a
um “desgaste”, em consequéncia das sequelas — e no ajuste a uma situagao
provocada muito tempo depois do diagndstico, quando ha evolucéo para o status de
deficiente ou de invalido.

A autopercepcao da imagem corporal negativa pode afetar tanto a saude fisica quanto
a mental. Os sobreviventes podem ser desafiados por deformidades, especialmente

durante essa fase da vida em que a imagem corporal é fundamental para o senso de
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identidade pessoal, afetando negativamente a percepc¢éo do corpo (Fauske, Bondevik,
Bruland, & Ozakinci, 2015). As pacientes jovens do sexo feminino sdo as que tém
mais risco para ter imagem corporal negativa; ainda, ha problemas relacionados a
identidade sexual e medo de rejei¢édo pelos pares (Burg, 2016).

As alteracOes fisicas decorrentes do OS e seu tratamento podem levar a algumas
limitagdes no funcionamento social em idade escolar. Alguns necessitam usar muletas
quando caminham em terrenos acidentados e muitos tém medo de cair e quebrar
algum osso ou a prétese (Fauske et al., 2015). Uma alteracdo aparente pode ser um
estigma que viola as normas aceitas para a boa aparéncia (Burg, 2016).

Em uma sociedade, onde as pessoas sao avaliadas e julgadas com base em seu
aspecto exterior, isto podera causar embaraco, tanto a pessoa em si como para
aqueles que ela encontra; assim, esconder evita situacdes embaragosas — medo da
reacdo dos outros. Pessoas que tém imagem negativa do corpo sdo mais propensas
a(a): ter ansiedade, depressao, baixa autoestima, transtorno alimentar, vergonha e
dificuldade de concentracdo, correr riscos com a sua saude sexual, isolar-se
socialmente e parar de fazer atividades saudaveis, que as obrigam a mostrar seus
corpos — exercicio fisico, relagbes sexuais, entre outros (Burg, 2016).

Em geral, estigma significa que uma pessoa é considerada como sendo “outro” e isso
pode ter muitos efeitos negativos para os afetados. No caso de se tornar deficiente,
essa nova condi¢ao faz com que a pessoa se desvie do que é considerado “normal”, o
que pode ser estigmatizante. Eles enfrentam preconceito e discriminacdo e sdo
vitimas de esteredtipos. Ndo é raro ver as pessoas com deficiéncia como mais
dependentes dos outros e como menos inteligentes.

A presenca de uma doenca grave € causa de sofrimento ndo somente para o doente,
mas também para a sua familia. A transformacdo de uma pessoa sem cancer em um
paciente com cancer obriga o individuo a negociar a sua autoimagem e sua

compreenséo da vida e do cotidiano. Pacientes revelam que o cancer provoca medo e
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confusdo e evoca uma imagem de morte dolorosa e inescapavel, que pode provocar
uma compreensao equivocada da real situacéo, sendo um dos maiores desafios para
eles (Mehta & Roth, 2015).

Para algumas pessoas, um aspecto importante da sua autoimagem é a capacidade de
desempenhar funcdes habituais. Para outros, a incapacidade de retomar as atividades
desportivas implica em perda de parte da identidade. O estresse emocional de
conviver com um diagnostico de OS e seu tratamento, 0 medo de recorréncias e o
sofrimento imposto por conviver com problemas (sequelas, cansaco e dor, que levam
a incapacidade para realizar atividades rotineiras) pode piorar (ou criar novos)
sofrimentos psicolégicos preexistentes. As deficiéncias fisicas e psicologicas também
podem levar a problemas substanciais, como a incapacidade para o trabalho ou para
realizar outros papéis sociais.

O tratamento intensivo complica a socializa¢do, tornando esses individuos mais
propensos ao isolamento. Estes jovens precisam ajustar seus pensamentos acerca
dos problemas de saude, que podem aliena-los de seus pares saudaveis; eles tém de
lidar com o desafio de voltar a vida social, como era antes do diagnoéstico, e tentar
compreender o significado da experiéncia trazida pela doenca.

Uma transformacdo no status social de ser saudavel para ser uma pessoa com
deficiéncia € uma mudanca na identidade, que pode ser percebida como uma perda e
implicar em problemas sociais. Isso é devido a forma como o individuo se vé e como
0s outros o tratam (Galvin, 2005). Esta mudanca esta inscrita nos pacientes e foi
traduzida em palavras, quando se refere a percepgdo sobre o estado atual de
sobrevivente: “mudou”, “mudanga”, “nao fago mais”, “nao posso fazer” e “dificil”. Dos
adolescentes, é dito que eles lamentam a perda da identidade que eles tinham antes
do diagnostico e de serem percebidos pelos outros como uma pessoa ndo saudavel e,

portanto, serem tratados como vulneraveis (Naves, 2013).
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Esforgos para reabilitar o corpo marcado pelo cancer de volta ao mundo social, e
cultural em particular, podem ignorar as dimensdes mais duradouras e existenciais de
se ter disputado com uma doenca de risco fatal como o cancer. Assim, ter sobrevivido
a doenga muitas vezes envolve o desenvolvimento de novas identidades, que incluem
um reposicionamento e um novo significado de cada uma delas perante a vida, que
pode influenciar fortemente o bem-estar e as relagbes com os cuidadores (Galvin,
2005).

Com relacdo as novas identidades, a maioria (83%) dos pacientes de uma pesquisa
autodenominou-se como “sobrevivente”, 81% como “pessoa que teve cancer’, 58%
como “paciente” e 18% como “vitima”. A identidade de sobrevivente esteve associada
a um melhor bem-estar psicolégico e crescimento pdés-traumatico; a identidade de
vitima esteve relacionada com uma qualidade de vida mais pobre, as preocupagdes
com a reincidéncia e ao uso de alcool ou drogas para lidar com o estresse do cancer
(Park, Zlateva, & Blank, 2009).

Viver com OS tipicamente envolve a integracdo da experiéncia de um autoconceito,
que inclui o desenvolvimento de novas identidades relacionadas a uma constelacdo de
fatores psicolégicos e ao funcionamento psicolégico dos individuos, bem como as
formas de como eles avaliam e lidam com seu cancer. E importante realcar, também,

que elas podem influenciar fortemente o bem-estar e as intera¢des sociais.

Planos para o futuro: vida pessoal e profissional

Um dos principais desafios enfrentados é manter a independéncia. Esses jovens
precisam gerenciar as despesas do tratamento, quando muitas vezes é dificil continuar
no emprego durante o curso do tratamento e recuperacdo. Ainda, o decurso da
enfermidade pode gerar menos experiéncia profissional pela inatividade laboral e
colocar o jovem em desvantagem competitiva no mercado de trabalho. Essa situacéo

pode ser agravada se a doenca ou tratamento provoca desfiguracéo ou requer alguma
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acomodacao especial no local de trabalho. Revelar uma histéria de cancer a um
potencial empregador pode resultar em discriminacao.

A mudanca de ser empregavel a ser total ou parcialmente incapacitado para o trabalho
pode ser um desafio em um pais como o Brasil, onde grande parte da populagéo
adulta trabalha e estar empregado constitui a norma central. Ser um paria pode gerar
uma condic¢do dificil de conciliar. Ainda, no caso de conseguir um lugar no mundo
laboral, é possivel que uma pessoa tenha desejado e se preparado para exercer uma
profissdo ao ar livre — policial, gari, bombeiro... — mas devido a impossibilidade de
mover-se com agilidade, ela tera que reelaborar sua identidade profissional e trabalhar
em um emprego que nao exija agilidade para caminhar.

Ser adulto-jovem € experimentar uma série de marcos desenvolvimentais, que
compreendem o desenvolvimento da independéncia, a formacdo de uma familia, a
programacdo de uma carreira e o planejamento para ter filhos. Estar desempregado,
ou com a escolaridade incompleta, € um dos novos papeis a ser incorporado pelos
sobreviventes de osteossarcoma. Um diagnostico desse tipo pode adiar a educagéo,
planos de carreira, casamento e planejamento familiar. Na esfera econdmica,
submeter-se a um tratamento, geralmente imp&e encargos financeiros e complicacdes
adicionais sobre esses processos de desenvolvimento.

Como um diagndstico de cancer pode representar uma ameaca significativa para a
vida, para o bem-estar e para a felicidade, € comum que o paciente sinta ansiedade
em resposta a ele, que pode ser agravada quando ha incertezas substanciais
envolvidas no diagnéstico e no tratamento, uma vez que o OS € uma doenga rara;
clinicos, radiologistas e patologistas, as vezes, tém dificuldade para reconhecer um
guadro de OS. Atrasos no diagndstico sdo, portanto, comuns e um diagndstico
precoce certamente levaria a melhores resultados tanto em termos de sobrevivéncia

guanto em relagdo a cirurgias menos extensas.
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E comum sofrer com as mudancas que o cancer traz a vida de uma pessoa. O futuro,
que parecia tdo certo antes do diagndstico, agora se torna incerto. Alguns sonhos e
planos podem estar perdidos para sempre. Pensamentos ansiosos, intrusivos e
desagradaveis, envolvendo recorréncia da doencga, morte ou invalidez, podem causar
uma perturbacdo consideravel na concentracdo, tomada de decisdo, sono e
funcionamento social.

A atividade fisica € importante para a salde das pessoas, tendo um efeito positivo
sobre a vida e o bem-estar de ex-pacientes de cancer. Entretanto, muitos deles
tornam-se fisicamente menos ativos. Pessoas que antes praticavam esportes
imersivos ou outras modalidades ao ar livre experimentaram uma perda que
influenciou profundamente varios aspectos de sua vida (Fauske et al., 2015). Para os
homens jovens ativos, ser impedidos de participar em atividades desportivas pode
fazé-los sentirem-se menos masculinos, ja que a capacidade de participar no esporte
€ vista como um aspecto importante da masculinidade (Evans, Frank, Oliffe, &
Gregory, 2011). Se as sequelas da doenca produzem menos aptiddo ou mais fraqueza
fisica, estes efeitos podem fazer o individuo se sentir menos “homem”, por acreditar
que sua imagem masculina incluia ser visto como apto e forte e capaz de ser o
provedor da familia.

Porém, ndo se trata apenas da perda de um hobby e de um ambiente social; é
também sobre a perda de uma identidade que diz algo sobre quem o individuo é e
quem ele quer ser. Para eles, os efeitos tardios do OS podem ter impacto sobre as
suas oportunidades de estudo e emprego, porque estar na condi¢cdo de sobrevivente
de cancer 6sseo ndo é ser necessariamente atraente para a vida académica e para o
mundo do trabalho (Martinez, White, Shapiro, & Hebl, 2016).

Medo da morte, sofrimento, dor, ou de varios elementos desconhecidos juntos, podem
ser recorrentes. E como a situacdo do céncer muda durante a sobrevida, os

sentimentos também mudam frequentemente. Até uma em cada quatro pessoas com
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cancer tém depresséo clinica, cujos efeitos podem ser prejudicais a ponto de fazer
com gue a pessoa se sinta incapaz de seguir a prescricdo de tratamento (Grabois,
2011).

Os adolescentes podem enfrentar uma perda significativa de independéncia e
rompimento de suas relacbes sociais num momento em que eles deveriam estar
desenvolvendo habilidades de relacionamentos importantes para um funcionamento
bem-sucedido na vida adulta. Muitos tém o circulo de amizades distanciado, ou
reduzido, por terem que abandonar os amigos do futebol, do grupo de danca, da
aerdbica, dos esportes; alguns sentem muita falta de energia, o que compromete a
interagdo com as pessoas proximas (Fauske et al., 2015).

A formacgéo da identidade, o foco na aparéncia e autoimagem, o desenvolvimento de
relagbes intimas, a vontade de ser independente da familia, bem como o
estabelecimento de metas futuras sdo caracteristicas dessa faixa etaria. Durante a
transicao critica da infancia para a juventude, ha preocupacdes tipicas em estabelecer
a identidade, desenvolver uma imagem positiva do corpo e da identidade sexual,
aumentar o envolvimento com os colegas, namorar e comecgar a tomar decisdes com
relagdo a carreira/lemprego, com relagdo ao ensino superior e/ou com vista a formar
uma nova familia.

Eles relatam dificuldades em saber como se planejar para o futuro na escola e no
trabalho — como desenvolver uma carreira e perseguir aspiragées. Muitos tém o salério
reduzido por afastamento do trabalho e podem se tornar dependentes de seus pais,
num momento em gque o desenvolvimento emocional e independéncia financeira séo
metas importantes (Cooper, 2013).

A vida laboral ativa e remunerada é um dos fatores mais importantes para a integragcédo
social e contribui para definir o status social e a identidade pessoal; assim, ter um
comprometimento funcional ap6s o cancer pode levar a exclusdo do mercado de

trabalho, em carater geral ou para determinadas ocupac¢des em particular (Cooper,
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2013). A mobilidade reduzida, dor e comprometimento diminuem a capacidade de ser
total ou parcialmente Gtil para o mundo do trabalho. Ser excluido do emprego, como
resultado de ter OS, pode afetar a estrutura cotidiana, construida em torno do trabalho,
gue da rigueza e significado a vida. Essa situacao também pode resultar em uma vida
social reduzida, em adi¢cdo a uma perda de identidade (Cooper, 2013).

Além disso, as perspectivas sdo afetadas pela doenca inesperada. Um exemplo é a
perda ou reducao da fertilidade — diminuicdo do esperma ou menopausa prematura —
que pode ser causada pela gquimioterapia, forcando pacientes jovens a enfrentar a
possibilidade de infertilidade antes de terem contemplado os planos para uma familia.
A convivéncia com a incerteza sobre se sdo, ou ndo, capazes de ter filhos pode
influenciar o namoro e o planejamento familiar. Ser jovem e infértil pode ter impacto
sobre relacionamentos futuros.

A infertilidade pode ser um fator impeditivo para a constituicdo de uma vida emocional
ou pode por fim a uma unido ja existente; ha dificuldades para compor
relacionamentos com alguém, sabendo que ndo h& possibilidades de ter uma crianca
gerada de si propria. Diferentes métodos de ajuste sao relatados por ex-pacientes
sobre a constru¢cdo de sua vida amorosa (Kirchhoff, Yi, Wright, Warner, & Smith,
2012). Estas formas de organizar a vida emocional sao justificadas pela propria
experiéncia com a doencga, por sequelas fisicas e pelas consequéncias do tratamento
do céancer. Esses arranjos sdo muito importantes e vao além da importancia que o

lugar subjetivo do cancer e da cura tem na vida das pessoas.

Saude mental

Em geral, os pacientes com cancer exibem um estado de saude mais pobre do que
aqueles que ndo tiveram céncer. Os efeitos tardios da terapia podem causar
incapacidade funcional, dor e desafios psicossociais, fraqueza e diminuicdo da funcao

cognitiva (Edelmann et al. 2016) alteracdes na sexualidade e reproducéo (Hoshi et al.
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2015), mudancas na imagem corporal (Fauske, Lorem, Grov, & Bondevik, 2016) e
desafios na vida académica e profissional, bem como impacto negativo nas atividades
de lazer e vida social (Lehmann et al., 2014).

Tais efeitos podem durar meses apds 0s pacientes estarem aparentemente curados,
ou ocorrer muitos anos depois. Isto implica que ex-pacientes com sarcoma 6sseo
podem enfrentar desafios consideraveis, como consequéncias duradouras de seu
tratamento. Diagnosticos de cancer inesperados em adultos-jovens sdo muitas vezes
acompanhados por sentimentos de traicdo, vulnerabilidade e raiva. Exemplos dos
principais problemas relatados pelos jovens sé&o: ser hospitalizado por longos
periodos, ficar se perguntando por que eles ficaram doentes, preocupar-se com a
perda de cabelo, estar sempre muito cansado, engordar ou inchar e ndo saber se o
tratamento é pior que a doenga (Fauske et al., 2015).

Apesar dos cuidados para evitar a amputacdo de membros, a doenca em si tem
efeitos devastadores e grande numero de pacientes experimenta alguns sintomas
depressivos, como tristeza ou insdnia. O risco de depressao aumenta quando o cancer
se encontra em estagio avancado, ou quando ocorre metastase, recidiva, ou a
progressdo da doenga. Os pacientes mais jovens e as mulheres tendem a
experimentar mais ansiedade. Os sobreviventes jovens, solteiros, com menos
escolaridade, com maior comorbidade e mais comprometimento funcional, estdo mais
em risco para depressao (Otte et al., 2015).

A exemplo da depressédo, a ansiedade tende a ser mais acentuada durante o periodo
inicial de diagnoéstico e tratamento e tende a diminuir durante os periodos em gue nao
ha evidéncia da doenca e ndo ha tratamento ativo em curso. Durante a fase de
diagndstico, ansiedades podem se concentrar em opcdes de progndstico e tratamento;
durante a fase de tratamento ativo mudam para os rigores do tratamento; durante a
fase de pos-tratamento a ansiedade esta relacionada ao risco de recorréncia (Sarkar

et al., 2015).
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Como os pacientes sdo convidados a fazer verificac6es periédicas, € comum que a
preocupacédo, a ruminacao intrusiva e a ansiedade envolvam estes acompanhamentos
e 0s sobreviventes relatem ter ansiedade durante a época de exames periddicos. A
ansiedade é muitas vezes reevocada por consultas de seguimento e por possiveis
sintomas (ou diagndstico real) de progressédo da doenca, recidiva ou metastase. Nova
ansiedade € provocada sempre que houver qualquer prova ou suspeita de recidiva,
metastase ou progressao, quer como resultado de sintomas recentes, ou de
resultados comprovados por exame (Sarkar et al., 2015).

E importante salientar que ansiedade e depressdo estdo associadas & menor
gualidade de vida, recuperacdo mais lenta, adesdo mais pobre ao tratamento e maior
risco de suicidio do que a ansiedade ou sintomas depressivos, quando ocorrem
isoladamente (Lehmann et al.,, 2014). Profissionais e cuidadores precisam estar
cientes da comorbidade ansiedade/depressado decorrente do cancer, para trata-lo de
forma agressiva, a fim de melhorar o resultado do tratamento e da qualidade de vida.
Infelizmente, embora existam diretrizes para tratamento de ansiedade e depresséo
entre 0s pacientes e 0s sobreviventes, ha uma deficiéncia critica em torno da
disponibilidade ou acessibilidade de suporte psicossocial nos 12 meses seguintes ao
diagnodstico. A deficiéncia de cuidado, no que tange a salde mental e aos sintomas
cumulativos, e relacionados ao tratamento, pode contribuir para altos niveis de
angustia e estresse e esta associada ao sofrimento psicolégico ao longo do tempo
(Zebrack et al., 2014).

Alguns pacientes sofrem ndo s6 de ansiedade normal, mas também de transtorno de
ansiedade clinicamente diagnosticavel — transtorno do panico, transtorno de ansiedade
generalizada ou fobia especifica. Onde termina a ansiedade normal e comega um
transtorno de ansiedade clinicamente significativa? A resposta reside na forma como
este transtorno se apresenta — a saber, o quanto ele impede o funcionamento e a

felicidade do paciente. A ansiedade se torna mal-adaptativa quando: interfere nos
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processos cognitivos e na capacidade de realizar as atividades necessarias; ocorre em
circunstancias inadequadas; torna a vida miseravel.

O Transtorno de Estresse Pés-Traumatico (TEPT) € um subtipo de transtorno de
ansiedade, que pode ocorrer em pessoas que sofreram um evento, ou uma série de
eventos que envolveu dano grave ou risco de dano traumatico, provocando intenso
medo, impoténcia ou pavor. Os sobreviventes e pacientes com cancer, que sofrem do
TEPT, podem, mais uma vez, experienciar momentos dificeis que ja foram vividos,
incluindo as mesmas sensacfes que experimentaram ao: a) ouvir o diagnostico, b)
submeter-se a procedimentos especificos, c) experimentar alguns efeitos colaterais e
d) estar internado em um hospital. Taxas mais elevadas de TEPT foram encontradas
em pacientes que foram submetidos a formas mais intensivas de tratamento
(Thompson, Eccleston, & Hickish, 2011).

Os pacientes também podem experimentar preocupacdo mais generalizada, além da
incerteza, do medo do futuro e da incapacidade de fazer planos. Pode haver aumento
da sensacédo de vulnerabilidade e outras preocupacdes — 0 possivel desenvolvimento
de um segundo cancer, alteracbes na funcdo sexual e da capacidade reprodutiva,
mudangcas no papel dentro da familia e outros relacionamentos. A fertilidade
comprometida pode causar interrup¢cdes na vida esperada desses jovens pacientes,

altos niveis de estresse e fortes sentimentos de inseguranca.

Consideracoes finais

Ter cancer pode ser uma experiéncia devastadora, para pacientes, familias, amigos e
cuidadores. O desafio € maior nos paises em desenvolvimento devido as dificuldades
para um diagndéstico rapido e as terapéuticas limitadas, bem como devido & produgéo
insuficiente de conhecimento, ja que a literatura publicada sobre o assunto € escassa.
Por ser um cancer raro, exige dos profissionais da salde uma abordagem cuidadosa e

complexa. Como os procedimentos enderegados ao tratamento desta enfermidade séo
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dolorosos e invasivos, e as drogas utilizadas apresentam efeitos indesejaveis, ha que
se destacar o papel dos profissionais de salude nesse processo de escuta como um
profissional importante que presta cuidado holistico e humanizado, visando ao bem-
estar do paciente e de sua familia.

Sofrimento psicolégico e transtornos psiquiatricos sdo altamente prevalentes entre as
pessoas afetadas, especialmente no primeiro ano apés o diagndstico, e entre aqueles
com doenca avancada. Isso inclui desafios colocados pelo diagnéstico e tratamentos,
algo que ninguém esta preparado para vivenciar. Um diagnéstico de cancer durante a
juventude adulta € uma experiéncia de alto risco em que a comunicagdo e 0 suporte
oferecido podem ter um impacto profundo na qualidade de vida. Assim, o apoio
psicossocial é muito importante.

Dadas as indesejaveis e intempestivas interrupgdes experimentadas por adolescentes
e adultos jovens com o OS, uma tarefa critica do processo de recuperacao € reaver o
sentido de controle sobre a vida como um meio de alcancar adequacdo e bem-estar. A
importancia do apoio psicossocial precoce, bem como a necessidade de controlar os
sintomas relacionados ao tratamento, e facilitar a participacdo no trabalho ou na
escola, permitira que esses jovens superem o impacto negativo trazido pela doenca e
fortalegcam os recursos de enfrentamento internos e externos disponiveis.

Entéo, falar sobre o OS permite acesso a experiéncias construidas em um processo
fisiolégico indesejado e doloroso, que leva a incorporacgdo forcada do cancer, durante
o tratamento e a sobrevida. Contar a historia/trajetoria da enfermidade pode funcionar
como mediacdo do pensamento individual, da experiéncia e das emocgoes
relacionadas a doenca, podendo se tornar um caminho para recuperar o self, o “eu”.
Os pacientes querem consolo e superacdo da dor e soliddo, articulando experiéncia e
sendo ouvidos; é uma maneira de recriar e fortalecer a identidade.

Desafortunadamente, a escuta das narrativas do paciente é demorada e, por isso, ndo
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cabe na pratica da saude contemporénea. No entanto, ela € essencial para uma
comunicacdao eficaz da ciéncia humana e para a interacao paciente-profissional.

Na busca para melhorar a comunicacdo em saude, as habilidades de narrar, observar
cuidadosamente, buscar a tomada de perspectiva e interpretar — sdo fundamentais na
relacdo paciente-profissionais de saude. Os didlogos criados pelas narrativas sdo um

componente fundamental para uma medicina humana efetiva.
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