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Introducao

Nos ultimos anos, a experiéncia acumulada em Psico-oncolo-
gia Pediatrica, e no acompanhamento psicoldgico de adolescentes e
jovens adultos sobreviventes de cancro pediatrico, tornou cada vez
mais clara uma realidade: a sobrevivéncia ¢ uma etapa com desafios
proprios, frequentemente invisiveis e pouco explorados. Gragas aos
avancos cientificos e clinicos, mais criancas e adolescentes ultra-
passam hoje a doenca oncoldgica e chegam a fase pos-tratamento.
Contudo, terminar os tratamentos néo significa “voltar a normalida-
de” de forma automatica. Esta nova etapa levanta questdes praticas,
emocionais, sociais e identitarias que exigem compreenséo, espago
e estratégias adequadas.

Aolongo de anos de pratica clinica e de contacto direto com jo-
vens sobreviventes, foi possivel perceber que, apesar de haver muita
informacéo sobre o diagnostico e o tratamento, existe uma lacuna
significativa no apoio estruturado a sobrevivéncia. Muitos jovens e
familias sentem-se “entre dois mundos”: por um lado, h4 a expecta-
tiva de entusiasmo e de “recomeco”; por outro, emergem sentimentos
de ansiedade, duvidas sobre o futuro, alteragdes na vida escolar,
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social e familiar, e a necessidade de se reorganizar para uma nova
fase da vida.

Para compreender melhor estas vivéncias, foi desenvolvido
um estudo qualitativo com a colaboragdo da Prof.? Margarida
Santos. O estudo incluiu grupos focais com adolescentes e jovens
adultos entre os 16 e os 33 anos de idade, todos sobreviventes de
cancro pediatrico. Através destes encontros, foram recolhidos tes-
temunhos valiosos, historias reais, contadas na primeira pessoa, e
que ilustram com profundidade e autenticidade, os desafios desta
etapa. Todos os testemunhos partilhados neste livro foram inclui-
dos com autorizagio dos participantes e no respeito absoluto pelas
normas éticas, garantindo a confidencialidade e o anonimato.

Este livro nasce também de um desafio lancado pela FROC
(Fundagédo Rui Osdrio de Castro): criar um recurso equivalente ao
livro Cancro Pedidtrico. Desafios para os Pais, agora direcionado
especificamente a adolescentes e jovens adultos sobreviventes de
cancro pediatrico. A intencéo foi clara: desenvolver um documento
técnico, informativo e proximo, que responda as necessidades desta
populagdo de forma rigorosa e humana.

Para tal, reuniram-se varias fontes: a experiéncia clinica acu-
mulada; os resultados do estudo realizado na FPUL; e a investiga-
¢do mais recente a nivel nacional e internacional. Destaca-se aqui
o contributo de redes como a CCI Europe (Childhood Cancer Inter-
national — Europe) e a PanCare, que tém desempenhado um papel
fundamental na producéo de conhecimento, na criagio de recomen-
dacoes clinicas e na defesa dos direitos dos sobreviventes. Jovens
portugueses participam ativamente nestas redes, dando voz e forca
a uma comunidade em crescimento, cada vez mais envolvida nos
seus proprios cuidados e interessada em compreender e enfrentar
os desafios da sobrevivéncia.

Este livro ndo é um manual de autoajuda. Embora contenha
sugestOes praticas e estratégias de capacitacdo, ndo apresenta
solugdes unicas nem formulas universais, porque cada percurso de
sobrevivéncia é singular. Cada jovem vive esta etapa a sua maneira,
com tempos, ritmos e prioridades proprios. O que aqui se pretende



CANCRO PEDIATRICO _ Desafios na sobrevivéncia

é oferecer informacéo clara, aprofundada e acessivel, que permita
compreender melhor esta fase do percurso oncoldgico, reconhecer
desafios e disponibilizar ferramentas que apoiem decisdes mais in-
formadas e maior autonomia.

Este é também um livro sobre voz, a voz dos jovens sobrevi-
ventes, que tantas vezes € pouco ouvida no espago publico. As suas
palavras atravessam este texto como fio condutor, tornando visivel
uma experiéncia que é, em simultaneo, profundamente individual e
partilhada por muitos.

) “Sobreviver nao € voltar ao que era antes.
E aprender a viver com tudo o que aconteceu,
e ainda assim continuar a sonhar.”

Ao longo dos capitulos, é possivel encontrar informacéo cien-

tifica, testemunhos pessoais e ferramentas praticas. O objetivo
¢ ajudar a compreender melhor esta etapa, a reconhecer que néo se
esta sozinho e a dar apoio na construcao do caminho de cada um.

Este é um livro para descobrir de forma sequencial, ou ex-
plorando os temas mais relevantes para o leitor, a cada momento.
Nao ha uma forma certa ou errada de o ler. Tal como na sobrevivéncia,
o percurso é de cada um.
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1. O fim dos tratamentos:
um novo comeco

“Quando o tratamento acabou, todos disseram:
agora ja podes viver a tua vida. Mas eu nao sabia
por onde comecar.”

Terminar os tratamentos ¢ um momento intensamente aguar-
dado por qualquer jovem que passa pelo percurso de uma doencga
oncologica. Durante meses ou anos, a vida é organizada em torno de
consultas, internamentos e exames, com a expectativa constante de
que, um dia, seja possivel regressar a “normalidade”. Este horizonte
de recuperacéo e liberdade acompanha todo o processo terapéutico
e constitui, na maioria das vezes, uma motivagdo importante para
lidar com as exigéncias do tratamento.

Contudo, o momento em que esse dia chega nao corresponde,
muitas vezes, a imagem que se foi construindo ao longo do tempo.
Existe alivio, certamente, mas ha também um confronto inesperado
com uma realidade: a vida néo retoma, de forma automatica, o seu
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curso anterior. A crianca ou o adolescente deixam de estar sob vi-
gilancia clinica regular, que durante muito tempo foi uma referén-
cia de seguranca; em simultaneo, também néo ha o sentimento de
que a rotina, e a energia e confianga no corpo estejam plenamente
restabelecidas. Esta ambivaléncia é reconhecida pelos préoprios
sobreviventes e confirmada pela investigagéo cientifica, a qual iden-
tifica a fase pos-tratamento como um periodo com as suas proprias
caracteristicas, e que envolve necessidades especificas.

“Para mim, o fim dos tratamentos signifi-
cava reconquistar a minha vida normal... so
que esse momento tornou-se mais exigente do
que eu esperava.”

Durante o tratamento, a rotina ¢ marcada por regras bem
definidas, pela presenca constante dos profissionais de saude e por
objetivos claros, como cumprir protocolos, lidar com os efeitos
fisicos e emocionais inerentes ao processo de tratamento e concluir
a terapéutica. Quando essa estrutura deixa de estar presente com a
mesma frequéncia, é necessario reconstruir referéncias. O regresso a
vida quotidiana pode ser mais exigente do que o previsto. Os ritmos
escolares ou profissionais parecem acelerados, as rela¢des sociais
podem ter sofrido alteragdes e o corpo, sujeito a mudancas fisicas e
funcionais, ja ndo responde da mesma forma.

Esta transi¢do ndo deve ser entendida como uma incapaci-
dade de valorizacdo do percurso, ou falta de reconhecimento pela
recuperacdo alcancada, mas como parte natural de um processo de
adaptacdo a uma nova realidade. A investigagdo em sobrevivéncia
demonstra que este periodo é acompanhado por sentimentos de am-
bivaléncia: por um lado, a satisfacdo pelas conquistas alcancadas;
por outro, a consciéncia de que persistem desafios que exigem tem-
po, compreensao e apoio para serem integrados.

Estas experiéncias ocorrem num momento de vida em que,
por si 86, ja existem multiplas transformacoes e desafios associados
ao crescimento. A adolescéncia e a juventude sdo etapas marcadas
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pela conquista progressiva da autonomia, pelo desenvolvimento de
relacOes interpessoais cada vez mais significativas e, ainda, pela
exploracdo de novos papéis e contextos sociais. E também neste pe-
riodo que se comeca a consolidar a identidade pessoal, integrando
experiéncias, valores e projetos para o futuro. Quando este percurso
é condicionado ou alterado pelo diagndstico e tratamento, algumas
destas tarefas podem ficar adiadas, transformadas ou vividas de forma
diferente. Durante a doenca, € comum que criancas e adolescentes
dependam mais das figuras parentais e das equipas de saude, o que
pode limitar o exercicio da autonomia e a participacéo ativa nas de-
cisdes sobre a propria vida. No momento da sobrevivéncia, estas
questdes tornam-se particularmente evidentes: além de lidarem
com os efeitos da doenca e dos tratamentos, muitos jovens confron-
tam-se com a necessidade de retomar, consolidar ou reconstruir
etapas de desenvolvimento que ficaram em suspenso.

“Durante muito tempo nao gostava da palavra
Sobrevivente... mas com o tempo percebi que
podia dar-lhe outro significado, nao de trauma
mas de recomeco.”

Compreender esta realidade € essencial. O fim dos tratamen-
tos deve ser celebrado como uma conquista, mas precisaigualmente
de ser encarado como um momento de transicdo que requer aten-
cdo, didlogo e acompanhamento. Reconhecer que a sobrevivéncia
envolve novas exigéncias ajuda a dar sentido a esta fase, e alegitimar
as necessidades sentidas pelos jovens, além de promover condi¢des
para que possam reconstruir os seus projetos de vida com confianca
e esperanca.

A transicao do hospital para a vida quotidiana
O periodo de tratamento requer uma rotina bastante estrutu-
rada, centrada numa constante relagdo de proximidade com os ser-
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vicos de saude. Consultas, tratamentos em regime de internamento
ou ambulatdrio, exames e procedimentos clinicos organizam os dias
e criam um contexto muito concreto, no qual as criangas/adolescen-
tes e a sua familia se movimentam. As equipas clinicas assumem um
papel central, ndo apenas no tratamento médico, mas também no
apoio emocional e social. Médicos, enfermeiros, educadores, pro-
fessores, psicdlogos, assistentes sociais e voluntarios tornam-se fi-
guras de referéncia e de proximidade.

Quando o tratamento termina, esta estrutura desaparece de
forma relativamente abrupta. O adolescente passa de um ambiente
em que tudo esta claramente definido e monitorizado para um es-
paco mais aberto, menos previsivel e com responsabilidades dife-
rentes. Esta passagem marca uma mudanca significativa: o hospital
deixa de ser o centro da vida, mas ainda néo esta estruturada nem
consolidada a nova organizagao do quotidiano.

A auséncia do contacto regular com estes elementos de supor-
te, que durante muito tempo estiveram presentes de forma prote-
tora e atenta, é sentida por muitos adolescentes e familias. Alguns
referem mesmo sentir falta dos gestos de cuidado e atencéo recebi-
dos neste contexto, descrevendo esta etapa como o fim de um espago
onde se sentiram especialmente apoiados. Esta mudanca pode des-
pertar sentimentos de desamparo em relagdo a umarede que repre-
sentava uma fonte de seguranca.

Para algumas pessoas, este processo de transicio é
acompanhado por sentimentos ambivalentes. Por um lado, ha
uma sensacgdo de liberdade e de conquista. Por outro, manifesta-se
uma sensacgdo de perda resultante da auséncia de um enquadramen-
to que, apesar de exigente, assegurava previsibilidade, apoio e pre-
senca continua. E comum que esta mudanca suscite insegurancas
- particularmente no que diz respeito a saude -, e que implique um
esforco adicional para readquirir o ritmo das atividades escolares,
familiares e sociais.

“Demorei algum tempo a fazer a transicao da
recuperacao para a normalidade e a sentir-me
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novamente ligado a minha vida.”

A investigagdo nesta area descreve esta fase como um momen-
to de adaptacdo gradual, em que o adolescente necessita de tempo
para reencontrar um lugar no quotidiano e restabelecer um equili-
brio entre o que viveu no contexto hospitalar e o regresso as rotinas
do dia a dia. Reconhecer esta transicdo faz parte da experiéncia de
sobrevivéncia, e ajuda a perceber que a adaptagdo é um processo
gradual e unico para cada jovem, marcado por ritmos, desafios e ne-
cessidades especificas.

Entre dois mundos

“Quando os tratamentos acabaram, todos espe-
ravam que eu estivesse feliz e pronto para tudo.
Eu também queria sentir isso, mas parecia que
estava preso entre o que tinha vivido e o que ain-
danao conseguia alcancar.”

No final dos tratamentos verifica-se, frequentemente, uma
discrepancia entre as representacdes sociais do meio envolvente e
a experiéncia real dos jovens e das suas familias. Para amigos, cole-
gas, familiares e comunidade, este momento é entendido como uma
vitdria. Persiste a ideia de um regresso imediato a normalidade, ca-
racterizado por energia, entusiasmo e leveza. As pessoas tendem a
encarar esta etapa como um tempo de celebracéo e alivio, esperando
que tudo volte a ser como era.

Para o sobrevivente, contudo, a satisfagéo por ter concluido
essa etapa esta presente, mas entrelaca-se com sentimentos
de apreensao, inseguranca e vigilancia face ao futuro. Mui-
tos jovens descrevem este momento como se fosse uma espécie de
limbo: ja ndo se encontram no contexto intensivo dos tratamentos,
mas também ainda néo se sentem plenamente reintegrados na vida
que tinham. Esta sensacdo, de estar “entre dois mundos”, néo é um
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pormenor secundario mas um elemento central da experiéncia de
sobrevivéncia.

Ao longo do tratamento, a vida foi-se moldando a um sistema
estruturado, marcado por rotinas bem definidas e por objetivos tera-
péuticos que orientavam cada decisdo. Os dias pautados por exames,
consultas, procedimentos e cuidados especificos dedicados ao tra-
tamento, a monitorizacéo constante da satude e a prevencgédo de com-
plicacdes. Este ambiente, apesar de rigoroso, oferecia uma estrutura
definida e uma rede de apoio proxima. Os profissionais de saude e
as equipas de apoio tornaram-se presencgas familiares e constan-
tes. Com o tempo, criaram-se lacos de confianca e, muitas vezes,
vinculos afetivos fortes. Este acompanhamento intensivo funcio-
nava como uma “base segura” que, para muitos, foi fundamental ao
longo do percurso do tratamento. Quando o processo chega ao fim,
essa base altera-se profunda e rapidamente, as consultas tornam-se
mais espacadas e o contacto com as equipas diminui. Os jovens séo
chamados a retomar gradualmente responsabilidades e decisoes so-
bre a sua vida, num contexto menos monitorizado. Esta mudanca
pode tornar mais visiveis sentimentos de incerteza e vulne-
rabilidade.

Para alguns adolescentes mais velhos e jovens adultos, esta
etapa coincide ainda com a transicéo dos servicos pediatricos para
os de adultos. A mudanca envolve lidar com novas equipas, formas
de funcionamento que diferem das dos servigos pediatricos e maio-
res expectativas de autonomia, o que pode aumentar a sensacao de
estarem a entrar num espacgo desconhecido. Alguns jovens descre-
vem esta transi¢cdo como abrupta, reforcando a percecéo de estarem
mal preparados e num “entre-lugar”, ja sem o acompanhamento pro-
ximo da infancia, mas ainda a adaptar-se ao novo contexto.

Ao mesmo tempo os efeitos psicoldgicos, de todo o percurso,
nao se dissipam assim que os tratamentos acabam e os exames con-
firmam a recuperacéo clinica. E frequente persistirem sintomas de
ansiedade, alteracdes do humor, dificuldades de concentracéo ou,
ainda, uma atencdo intensa ao corpo e aos sinais fisicos. Algumas
destas manifestagdes tornam-se mais notdrias nesta fase, quando o
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ritmo de vigilancia abranda e o jovem comeca a confrontar-se com o
impacto emocional do que viveu. Nao se trata de voltar atras mas de
lidar com “sombras emocionais” que acompanham uma experiéncia
marcante, numa fase importante do desenvolvimento.

Para os pais, esta transicdo também é marcada por mudancas
profundas. Durante meses ou anos, assumiram um papel ativo e vi-
gilante, protegendo os filhos, adaptando rotinas familiares, evitando
infecdes, acompanhando cada etapa do tratamento e tomando deci-
soes dificeis. Quando esta fase termina, muitos pais referem sentir
uma mudanca significativa, a rotina cuidadosamente construida ao
longo do tratamento modifica-se, dando lugar a um periodo de rea-
justamento emocional e familiar. A estrutura que guiava o dia a dia
desaparece, e emog¢des antes contidas podem vir a superficie.

O cansago acumulado, a ansiedade constante associada ao
medo de recidiva, os receios em relacéo ao futuro e, por vezes, a di-
ficuldade em redefinir papéis familiares compdem um quadro emo-
cional exigente paramuitos pais. Em alguns casos, esta preocupacio
prolonga-se, influenciando a forma como acompanham a recupera-
cdo dos filhos, e pode mesmo dificultar a progressiva conquista de
autonomia, por parte dos adolescentes e jovens. Encontrar um equi-
librio entre proteger e permitir crescer torna-se entdo um dos de-
safios mais delicados, exigindo ajustamentos graduais na dinamica
familiar.

Estas experiéncias tém lugar numa fase da vida em que o de-
senvolvimento pessoal e social esta numafase de crescimento acele-
rado, o que acentua o seu impacto. Enquanto os pares frequentaram
regularmente a escola, participaram em atividades extracurricu-
lares, consolidaram amizades e avancaram de forma continua nos
Seus percursos, os jovens em tratamento viveram uma realidade pa-
ralela, marcada por interrupcoes, limitacoes e um contexto de vigi-
lancia permanente. Este desfasamento entre trajetorias pode tornar
a reintegracdo mais complexa, ndo apenas por questoes fisicas ou
emocionais, mas também pelas diferencas nos ritmos e experién-
cias vividas.

A investigacdo clinica mostra que, nesta fase, € frequente
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surgirem sentimentos de perda de suporte, a necessidade de reor-
ganizacdo e uma ansiedade persistente. Compreender estas ex-
periéncias como parte integrante da sobrevivéncia permite
reduzir sentimentos de isolamento, ou de culpa por nio corresponder
as expectativas externas, enquanto valoriza esta etapa como um
momento legitimo de adaptacgéo, que requer tempo, espacgo e apoio
adequados.

Falar abertamente sobre estas questoes com profissio-
nais de saude, psicdlogos, professores ou pessoas de confianca, pode
facilitar a identificagédo de estratégias de ajustamento mais eficazes.
Em paralelo, alinhar expectativas com familiares e amigos
contribui para que o apoio oferecido seja mais sensivel e adequado
ao momento vivido.

Reconhecer e dar nome a este “entre dois mundos” constitui,
assim, um passo fundamental para validar a experiéncia de jovens e
familias. Em vez de pressionar para um regresso imediato a norma-
lidade, importa criar condi¢cdes que permitam a cada um avan-
car ao seu ritmo. Esta compreensdo néo s6 protege o bem-estar
emocional nesta fase, como também fortalece as bases para os
passos seguintes do percurso de sobrevivéncia.
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2. Sobrevivéncia

O termo “sobrevivéncia” tem vindo a assumir um significado
cada vez mais abrangente no contexto da oncologia. Inicialmente,
estava sobretudo ligado a ideia de “ter sobrevivido” a doenca, mui-
tas vezes apresentada sob a forma de estatisticas de sobrevivéncia
ou em indicadores de remissdo clinica. Com o passar do tempo,
investigadores, profissionais de saude e pessoas que
tiveram cancro comecaram a reconhecer que a sobrevivéncia vai
muito além de simplesmente estar vivo apos o tratamento. Um dos
contributos mais importantes para esta mudanca foi dado por Fit-
zhugh Mullan, médico e sobrevivente de cancro, que descreveu a
sobrevivéncia como um percurso composto por diferentes etapas.
Mullan propos trés “estacdes”: a fase aguda (durante o diagndstico
e tratamento), a fase prolongada (logo apds o tratamento, marcada
por vigilancia e adaptacgéo) e a fase permanente (em que se vive com
os efeitos a longo prazo e se procura uma nova normalidade). Esta
perspetiva ajudou a deslocar o foco da sobrevivéncia como um pon-
to final, para a compreender como um processo continuo, com dife-
rentes momentos e necessidades.
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Atualmente, a investigacdo clinica e os programas nacionais e
internacionais de oncologia entendem a sobrevivéncia como a expe-
riéncia global das pessoas apds um diagndstico de cancro, indepen-
dentemente da fase em que se encontrem. Esta experiéncia abrange
dimensdes fisicas, emocionais, sociais, cognitivas e relacionais,
refletindo a complexidade do percurso vivido. A sobrevivéncia tem
inicio no momento do diagndstico e estende-se ao longo de toda a
vida, integrando o impacto dos tratamentos, os efeitos tardios e o
processo continuo de reconstrugéo da vida.

Este conceito tem ainda uma forte dimenséo identitaria. Para
algumas pessoas, “ser sobrevivente” significa ultrapassar uma fase
dificil e celebrar a vida. Para outras, é um termo complexo, que nem
sempre se ajusta de imediato a forma como se veem ou sentem. Com
o passar do tempo, a construcio identitaria associada a sobre-
vivéncia sofre transformacgdes, acompanhando as mudancgas pes-
soais e as varias etapas do percurso.

A sobrevivéncia é um percurso, ndao um momento

Compreender a sobrevivéncia ao cancro apenas como 0 mo-
mento em que o tratamento termina €, como ja observado, uma vi-
sdo limitada e desajustada da realidade vivida pelas pessoas com
esta experiéncia. A investigagdo clinica e a pratica mostram que a
sobrevivéncia envolve transi¢oes, adaptacoes e reconstrucoes
ao longo do tempo, acompanhando as diferentes fases da vida e os
seus desafios.

“No inicio eu estava muito focada em voltar a
minha vida normal e nao sabia como lidar com
os efeitos psicologicos tardios. SO mais tarde
percebi que este percurso nao acaba quando o
tratamento termina.”

Nas ultimas décadas, a forma de olhar para a sobrevivéncia
transformou-se profundamente: deixou de ser entendida como um
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“depois” da doenca, para ser reconhecida como um percurso con-
tinuo, com diferentes etapas, ritmos e significados pessoais.
Esta mudanca tem implicagdes importantes. Por um lado, permite
dar visibilidade as necessidades que surgem além do tratamento,
evitando que sejam desvalorizadas. Por outro, ajuda a integrar a so-
brevivéncia na prépria trajetoria de vida; hoje é reconhecido que os
seus impactos fisicos, emocionais, sociais e identitarios se prolon-
gam no tempo.

Este olhar mais alargado implica compreender que no existe
uma unica forma de viver esta experiéncia. Cada pessoa percorre o
seu proprio caminho de sobrevivéncia, influenciada pela idade em
que foi diagnosticada, pelo tipo de cancro, pelos tratamentos reali-
zados, pelos recursos disponiveis e pelas suas redes de apoio. A so-
brevivéncia deixa, assim, de ser uma meta para se tornar um proces-
S0 vivo, no qual as pessoas constroem novas formas de estar, de se
relacionar e de projetar o futuro.

Adotar esta perspetiva tem também consequéncias praticas,
uma vez que permite planear cuidados de um modo mais adequa-
do, acompanhar mais eficazmente as transicoes e promover estra-
tégias de apoio que ultrapassam a fase médica ativa. Reconhecer
a sobrevivéncia como um percurso é por isso fundamental, para
compreender as suas diferentes dimensodes e preparar respostas
mais ajustadas as necessidades de quem vive esta etapa.

Um percurso multidimensional

“Quando os tratamentos acabaram, pensei que
tudo ia voltar a ser como antes, mas percebi que
nao era assim tao simples. O meu corpo estava
diferente, eu estava diferente, e o mundo a mi-
nha volta também tinha seguido em frente.”

A sobrevivéncia ao cancro ndo corresponde a uma condigdo
estatica nem se resume a um simples “depois do tratamento”. Tra-
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ta-se de um percurso dinamico que envolve multiplas dimensdes da
vida fisica, emocional, cognitiva, social e identitaria, que se interli-
gam e vao evoluindo.

Entre as varias dimensdes envolvidas, a componente fisica
merece particular atencédo, uma vez que muitas pessoas enfrentam
efeitos tardios ou persistentes dos tratamentos. Os efeitos habituais
incluem alteragdes hormonais, problemas cardiacos, fadiga cronica,
dificuldades de concentragdo e perturbacdes do sono, entre outras
manifestagdes. Alguns destes efeitos podem manifestar-se meses
ou mesmo anos apos o fim do tratamento, exigindo acompanhamen-
to clinico regular e vigilancia a longo prazo.

A dimensao emocional é igualmente importante. A ansiedade,
o medo de recidiva, altera¢des do humor ou sentimentos de incer-
teza, face ao futuro, sdo descritos com frequéncia nesta etapa. Para
muitos jovens, estas emocdes tornam-se mais visiveis precisamente
quando o ritmo de tratamentos abranda e surge espaco para assimilar
a experiéncia vivida. Em alguns casos, podem emergir sintomas de
stress pos-traumatico, sobretudo quando a doencga foi vivida em fa-
ses muito precoces da vida ou de modo particularmente intenso.

A dimenséo cognitiva refere-se aos efeitos que os tratamentos
oncoldgicos e o afastamento prolongado da escola podem exercer,
no funcionamento intelectual e nas func¢des cognitivas superiores,
nomeadamente na memoria, na atencéo e na capacidade de con-
centracdo. Estas alteracoes podem interferir na aprendizagem e
no desempenho académico, exigindo, em muitos casos, estratégias
especificas de apoio e readaptagdo escolar. As dificuldades de con-
centragdo, ou a maior lentiddo ao executar tarefas sio relatadas por
muitos jovens sobreviventes, podendo afetar o regresso a escola,
a integracdo académica ou o desempenho nas etapas seguintes do
percurso educativo.

Na esfera social, a sobrevivéncia implica reorganizar a forma
de estar com os outros e de se posicionar no grupo de pares. A ex-
periéncia de doenca pode criar um desfasamento entre o percurso
de quem esteve em tratamento e o dos colegas que continuaram a
viver, sem interrupcoes, o quotidiano escolar e social. Este desfasa-
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mento pode afetar relacdes de amizade, a maneira como os jovens se
sentem integrados ou a confianga com que regressam a atividades
sociais.

A dimensdo identitaria ganha especial importancia, namedida
em que envolve transformacdes na percecéo de si proprio e no modo
como a experiéncia da doenca € inscrita na histdria pessoal. Algu-
mas encontram novos significados, redefinem prioridades ou sen-
tem que se tornaram mais resilientes; outras podem ter dificuldade
em reconhecer-se apds um percurso tio intenso, ou em integrar a
experiéncia da doenga na sua historia pessoal.

A forma como cada pessoa se posiciona face ao termo “sobre-
vivente” é diversa. Para algumas, representa uma afirmacéo de for-
¢a; para outras, € uma designacéo que so € aceite mais tarde ou que
nunca chega a corresponder plenamente a maneira como se perce-
cionam. As diferentes dimensodes da sobrevivéncia ndo se experien-
ciam de forma isolada, interagem e influenciam-se mutuamente,
moldando a experiéncia global desta fase. As dificuldades fisicas po-
dem assim afetar a reintegracéo social, as emocoes intensas podem
interferir na concentracéo e no rendimento escolar, e as alteracdes
identitarias podem repercutir-se no modo de se estabelecerem re-
lagdes. Reconhecer esta multiplicidade é fundamental para com-
preender que a sobrevivéncia nio é linear e que cada percurso exige
respostas personalizadas e ajustadas a realidade de cada jovem.

0 peso e os significados da palavra “sobrevivente”

A palavra “sobrevivente” transporta uma carga simbolica e
emocional significativa, assumindo sentidos diversos para quem
vive apds um diagnostico de cancro. Embora em teoria, como foi
referido, designe qualquer pessoa que tenha recebido esse diagnds-
tico, independentemente da fase em que se encontra, na pratica a
relagdo com o termo é profundamente pessoal, variavel e sujeita a
transformacao ao longo do tempo.

Entre os jovens, as reagdes a palavra “sobrevivente” sdo mui-
to diferentes. Alguns adotam-na desde cedo como uma forma de
afirmar forca e superacdo, encontrando nela reconhecimento pelo
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caminho percorrido e pela capacidade de resistir a um processo exi-
gente. Outros sentem algum desconforto ou até resisténcia. Para
uns, a palavra parece demasiado definitiva, como se fechasse uma
etapa que ainda néo terminou. Para outros, esta demasiado ligada a
doenca, quando o que mais querem € “seguir em frente” e recuperar
um sentido de normalidade.

Estas diferencas mostram que ndo ha umaunica maneira “cer-
ta” de sentir ou de se identificar com esta palavra. Cada percurso é
unico e influencia a forma como a experiéncia é vivida e interpreta-
da.

Para alguns jovens, esta palavra acaba por ganhar um valor es-
pecial quando partilhada com outros que viveram experiéncias se-
melhantes. Pode tornar-se um ponto de ligacéo, criar um sentido de
comunidade e abrir espago para redes de apoio e reconhecimento
mutuo, onde nio é preciso explicar tudo porque ha uma compreen-
sao partilhada.

“Com o tempo percebi que ser sobrevivente nao
eraum rotulo, era parte da minha historia. Hoje
vejo essa palavra com outros olhos.”
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3. Sobrevivéncia no cancro pediatrico

Uma experiéncia entrelacada com o crescimento

Sobreviver a um cancro na infancia, adolescéncia ou juventu-
de é uma experiéncia profundamente distinta da que se vive na ida-
de adulta. Nestes periodos da vida, o corpo esta em transformacéo,
amente a expandir-se e as relagdes a consolidar-se. Eum tempo em
que se experimenta o mundo, se constroi aidentidade e se projetam
futuros. Quando a doenca irrompe neste contexto, néo é apenas um
episodio médico. Passa a fazer parte do percurso de crescimento e
desenvolvimento.

“Enquanto os meus colegas estavam a aprender
atocar guitarra e a fazer planos para o verao, eu
estava a aprender nomes de medicamentos e a
decorar horarios de tratamentos. A minha ado-
lescéncia ficou dividida em dois mundos.”

Durante a infancia e a adolescéncia, os jovens estdo a conso-
lidar aprendizagens escolares, a desenvolver competéncias cogniti-
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vas e sociais, a formar amizades e a ganhar autonomia progressiva
em relacdo aos cuidadores. Também comecgam a explorar interesses
pessoais e a imaginar futuros possiveis, com a intensidade propria
destas etapas. Um diagndstico oncoldgico atravessa este processo
como um corte subito. Interrompe rotinas, impde novos ritmos e re-
define prioridades.

“Estava numa fase em que tudo estava a mudar,
escola nova, novos amigos, aquela sensacao de
crescer, e de repente foi como se alguém tivesse
carregado no botao de pausa.”

Esta pausa forcadando € apenas temporal. Para muitos jovens,
significa ficar afastado dos contextos onde o crescimento acontece:
a escola, os grupos de pares, os espacos de aprendizagem informal e
as atividades extracurriculares. Mesmo quando existe acompanha-
mento escolar no hospital ou em casa, o ambiente é diferente. Os rit-
mos sdo outros, os estimulos sociais limitados e a convivéncia com
pares reduzida. Isto pode ter impacto néo s nas aprendizagens aca-
démicas, mas também nas competéncias comunicacionais e sociais
que se desenvolvem no convivio diario.

Alguns jovens descrevem este periodo como viver numa bo-
lha, rodeados sobretudo de adultos - pais, médicos e professores —,
com poucas oportunidades para estar com outros da mesma idade.
Quando regressam, sentem-se muitas vezes deslocados, inseguros
ou sem saber bem como voltar a encaixar-se nos grupos que, entre-
tanto, evoluiram.

“Quando voltei a escola, parecia que toda a
gente tinha avancado menos eu. Eles tinham
historias novas, piadas internas, grupos
formados. Eu sentia-me a tentar entrar num
filme ameio.”
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Na sobrevivéncia, estas experiéncias nio ficam para tras. Os
adolescentes e jovens adultos enfrentam os desafios proprios des-
ta etapa de vida, de afirmacdo pessoal, autonomizacgdo, construcédo
de projetos de futuro, em simultaneo com as exigéncias associadas
ao pos-tratamento. Precisam de retomar a escola, reconstruir redes
sociais, recuperar hobbies e atividades que ficaram em suspenso, ao
mesmo tempo que lidam com vigilancias médicas, efeitos tardios e
uma nova percecéo de si proprios e do corpo. Esta sobreposicéo de
desafios torna esta fase particularmente complexa, e envolve espe-
cial atencéo as especificidades de quem cresce enquanto sobrevive a
uma doenga oncoldgica.

Entre o crescimento e a sobrevivéncia

Durante o tratamento, muitos adolescentes interromperam
as atividades que faziam parte do seu quotidiano, como treinos de
futebol, aulas de danga, encontros com amigos ou participagdo em
clubes escolares. Estas pausas prolongadas tém um impacto que ul-
trapassa a interrupcéo fisica da atividade. Afetam competéncias so-
ciais, rotinas pessoais e a sensacao de pertenca aos grupos de pares.
Retomar estas atividades ap0ds o fim dos tratamentos é, para muitos,
um processo gradual e desafiante. Exige reaprender a estar com os
outros e recuperar espacos que, entretanto, mudaram.

“Quando tentei voltar ao andebol, senti-me
completamente fora do ritmo. Jando eraso a
forma fisica, era como se o grupo tivesse seguido
em frente sem mim.”

Esta atitude nasce do medo de recaidas ou de complicagdes
com atividades que para outros jovens seriam banais. Jogar futebol,
sair com amigos ou praticar desporto sdo exemplos de situacdes que,
para alguns pais, representam riscos que preferem evitar. Existem
casos em que os médicos ja autorizaram a retoma dessas atividades,
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mas os pais continuam a impor restri¢des por receio de nddoas ne-
gras, constipacoes ou outros imprevistos.

“O médico disse que japodia jogar a bola, mas
aminha mae nao deixou. Tinha medo que me
magoasse ou ficasse doente outra vez. Senti-me
preso, como se ainda estivesse doente.”

Estas atitudes protetoras sdo compreensiveis a luz do percur-
so vivido, mas podem dificultar os processos de emancipacéo e criar
tensdes familiares. Na adolescéncia, é natural que surjam conflitos
ligados a autonomia. No contexto da sobrevivéncia, estes confli-
tos podem tornar-se mais intensos. Os jovens sentem necessidade
de afirmar a propria independéncia, enquanto os pais enfrentam o
medo de baixar a guarda depois de um periodo prolongado de alerta.
Este desencontro pode gerar frustracdo de ambas as partes e exige
estratégias de comunicacéo e negociacdo adequadas aestanovafase.

Um percurso feito de varias passagens

“Quando acabou o tratamento, pensei que
ia ser so alegria. Afinal, senti-me um bocado
perdido. Ja nio tinha aquela rotina nem via as
pessoas do hospital todos os dias.”

A entrada em novos grupos pode ser vivida com entusiasmo,
mas também com inseguranca, em especial quando se sente que o
percurso seguido foi diferente do dos restantes colegas. Sobre isso,
muitos sobreviventes fazem relatos extensos, culpabilizando-se de
uma certa retracéo e, a0 mesmo tempo, reivindicando a necessida-
de de explicar o que aconteceu, como aconteceu, e como essa justi-
ficacdo lhes parece um esforco adicional que, alguns, preferem néo
fazer.

Hatambém uma passagem importante no ambito dos cuidados
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de saude. A transigdo dos servigos pediatricos para os servigos de
adultos ocorre, frequentemente, durante a adolescéncia ou no inicio
da idade adulta. Esta mudanca envolve equipas médicas diferentes,
modos de funcionamento menos personalizados e uma maior ex-
pectativa de autonomia. Para jovens que cresceram acompanhados
por equipas que conheciam bem, esta passagem pode gerar insegu-
ranca e a sensacgio de entrar num espago menos acolhedor. Quando
néo é bem planeada, existe o risco de interrup¢des no seguimento
clinico e de afastamento dos servigos de saude.

Além destas mudancas diretamente ligadas a doenca, os ado-
lescentes e jovens adultos atravessam outras etapas tipicas desta
fase da vida. Concluir a escolaridade obrigatoria, iniciar estudos
superiores, procurar o primeiro emprego, conquistar maior inde-
pendéncia face a familia e construir projetos de vida proprios sdo
processos que, por si so, implicam ajustamentos. Quando ocorrem
em simultaneo com os desafios da sobrevivéncia, podem aumentar
as exigéncias de adaptacao.

Perante este conjunto de passagens, o acompanhamento con-
tinuado assume um papel fundamental. A investigacdo tem mostra-
do que programas estruturados de seguimento a longo prazo, que
integrem cuidados médicos, psicoldgicos e sociais, favorecem uma
adaptacdo mais equilibrada. A comunicagéo eficaz entre equipas pe-
diatricas e de adultos, o envolvimento ativo dos jovens nas decisdes
sobre a sua saude e a existéncia de redes de apoio escolar e comuni-
tario sdo elementos essenciais, para reduzir vulnerabilidades e criar
percursos mais seguros.

Olhar para a sobrevivéncia com atenc¢ao ao crescimento

Compreender a sobrevivéncia no cancro pediatrico implica
reconhecer que esta experiéncia esta profundamente entrelagada
com o desenvolvimento pessoal e social. Nao se trata apenas de ul-
trapassar a doenca, mas de o fazer num momento em que o corpo
muda rapidamente, a identidade se constroi e as relagoes se defi-
nem. Cada etapa do percurso, desde o diagndstico até aidade adulta,
¢ atravessada por tarefas proprias do crescimento que continuam a
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existir, mesmo quando a doenga impde outros ritmos e prioridades.

“Senti-me posto de lado. Os meus amigos vive-
ram momentos nos quais nao tive como parti-
cipar, por isso, talvez, sempre senti que tinha
ficado a margem. A vida deles seguiu.”

Durante a infancia e adolescéncia, as tarefas de desenvolvi-
mento ndo desaparecem com a doenca. Passam a acontecer num
contexto muito distinto. As aprendizagens escolares, as relacdes
com os pares, o desenvolvimento da autonomia e a construcéo da
identidade decorrem em paralelo com tratamentos, consultas e pe-
riodos de afastamento prolongado. A sobrevivéncia nio representa
um simples regresso a uma etapa anterior, porque, para muitos
jovens, essa etapa foi vivida de outra forma ou ficou incompleta.

“Quando os tratamentos acabaram, pensei que
ia voltar a ser como antes, mas percebi que nao
havia um ‘antes’ para voltar. Tive de aprender a
viver tudo de novo, passo a passo.”

Reconhecer esta realidade ajuda a compreender por que ra-
zdo os desafios da sobrevivéncia na infancia e adolescéncia exigem
respostas proprias. As necessidades de uma crianca de oito anos séo
diferentes das de um adolescente de quinze ou de um jovem adulto
de vinte e cinco. As trajetorias sdo diversas e ndo seguem uma linha
Unica, por isso as intervencdes devem ser flexiveis e acompanhar os
ritmos de cada um.

Do ponto de vista dos cuidados de saude e do apoio psicosso-
cial, esta perspetiva implica mais do que vigiar efeitos fisicos. E
necessario criar espacos onde os jovens possam participar ativa-
mente, partilhar duvidas, expressar emocdes e construir estratégias
de adaptacdo em conjunto com profissionais e familias. Também é
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essencial que a escola e acomunidade desempenhem um papel ativo,
ajudando areduzir barreiras e a promover areintegracdo plena.

“Foi quando comeceli a sentir que tinha voz e que
as pessoas me ouviam que as coisas comecaram
amudar. Janio era so alguém que tinha estado
doente, era alguém com projetos e vontade de
seguir em frente.”

Ao olhar para a sobrevivéncia com atencdo ao crescimento,
torna-se possivel compreender melhor os percursos destes jovens
e criar condi¢des para que possam desenvolver a sua autonomia, de
um modo saudavel e significativo. A doenca faz parte da historia, mas
néo a define por inteiro. Reconhecer isto é dar espago para que novas
etapas possam acontecer com seguranga, apoio e esperancga.

Pontos essenciais sobre a sobrevivéncia
ao cancro pediatrico

— Reconhecer que o fim dos tratamentos marca o inicio de
uma nova etapa, com mudancas reais e profundas.

— Dar asi mesmo o direito a sentir emogoes contraditdrias:
alivio, apreensio, alegria, ansiedade, tudo isso faz parte.

- Obter informacdo quanto aos possiveis efeitos tardios no
campo fisico, emocional e cognitivo, mesmo que no mo-
mento haja uma sensacéo de bem-estar.

— Manter o acompanhamento médico regular, e conhecer o
plano pessoal de seguimento, ¢ uma ferramenta essencial
para o futuro.
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— Falar com a equipa de saude sobre temas importantes:
fertilidade, hereditariedade, seguimento clinico e duvidas
pessoais.

- Participar ativamente nas transicdes de cuidados, sobre-
tudo quando ha uma passagem dos servicos pediatricos para
os de adultos.

- Néaoignorar o medo darecidiva, que é comum e pode ser
falado com profissionais de saude ou psicologos.

- Estar ciente de que retomar a escola, a formacéo ou o
trabalho pode levar tempo; procurar apoios educativos e
sociais quando necessario.

- Obter informacao acerca dos direitos legais, sociais e
laborais, incluindo seguros, acesso a crédito e Direito ao
Esquecimento (ver capitulo 9).

- No caso de haver dificuldades de concentracéo, fadiga ou
ansiedade, procurar ajuda especializada, uma vez que estes
sinais sdo frequentes e nao significam fracasso.

- Manter espagos de comunicagdo com familiares, amigos
e pares, e partilhar a experiéncia, pode reduzir sentimentos
de isolamento.

— Ter nocéo de que a sobrevivéncia € um percurso, néo um
momento Unico; cada pessoa avanga no seu proprio ritmo.

- Procurar associagdes de sobreviventes ou redes de apoio
(como grupos locais ou internacionais) que possam
acompanhar na etapa em causa.
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— Valorizar o percurso realizado: cada histdria faz parte
de quem se é, mas ndo define por completo uma pessoa.
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1. Compreender os desafios
da sobrevivéncia

O fim dos tratamentos oncoldgico, como dito anteriormente,
assinala um marco importante. Representa o fecho de uma etapa
exigente e, para muitos jovens, é vivido com entusiasmo, esperan-
ca e vontade de recuperar tempo e liberdade. No entanto, importa
sublinhar que a sobrevivéncia implica novos desafios, ndo sera pos-
sivel retomar a vida como era antes do processo oncoldgico. Existem
agoranovas perspetivas, um novo entendimento sobre quem séo, so-
bre a sua finitude, a relagdo com a familia e com os amigos também
sofreu transformacdes significativas, muitas delas, mesmo que al-
tamente positivas, serdo cunhadas por esta experiéncia. Desenhar
novos planos de vida é crucial, contudo também é preciso respeita o
tempo de cada.

“Achei que ia ser como voltar a carregar no
play, mas afinal era mais como comecar um
capitulo novo, com desafios diferentes.”
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A sobrevivéncia ao cancro pediatrico é hoje uma realidade
cada vez mais presente, gracas aos avancos clinicos. Viver além da
doenca envolve, no entanto, diferentes dimensdes. Os efeitos fisicos
dos tratamentos podem surgir meses ou anos depois e exigem acom-
panhamento regular. As questdes emocionais e psicoldgicas, muitas
vezes menos visiveis, podem manter-se ou tornar-se mais evidentes
quando a vigilancia hospitalar abranda e ha mais espago para pro-
cessar o que foi vivido.

Além dos aspetos individuais, existem também mudancas no
sistema de cuidados de saude. O acompanhamento passa gradual-
mente de um contexto intensivo, muito proximo das equipas pedia-
tricas, para consultas de seguimento mais espacadas e muitas vezes,
como foi referido, em servicos de adultos. Esta transicdo requer
adaptacdo, informacéo clara e uma participacéo mais ativa por par-
te dos jovens, que assumem progressivamente um papel central na
gestdo da sua saude.

A investigacio internacional e europeia, com destaque para
redes como a CCI' Europe e a PanCare,? tem mostrado que reco-
nhecer precocemente estes desafios, e organizar respostas adequa-
das, faz uma diferenca real. Quando existem planos estruturados
de acompanhamento, capazes de integrar cuidados médicos, apoio
psicologico e orientacdo educacional ou social, os jovens sentem-se
mais seguros, compreendidos e envolvidos no seu proprio percurso.
Estes planos ajudam a identificar efeitos fisicos ou emocionais, a es-
clarecer duvidas e a criar espacos de dialogo onde as preocupacdes
sao ouvidas e validadas.

! A Childhood Cancer International (CCI) é uma rede global que reune organizagdes de pais,
sobreviventes e profissionais de saude dedicadas a defesa dos direitos das criancas e adolescentes
com cancro e das suas familias. Atua em mais de 90 paises, promovendo o acesso equitativo a cuidados
de qualidade, a investigacéo e politicas publicas centradas nas necessidades reais dos doentes e
sobreviventes.

2 A PanCare (Pan-European Network for Care of Survivors after Childhood and Adolescent Cancer)
é umarede europeia de profissionais de saude, investigadores, sobreviventes e familias, criada para
melhorar a qualidade de vida alongo prazo de criangas, adolescentes e jovens adultos sobreviventes
de cancro. Desenvolve recomendacdes clinicas, promove investigacio colaborativa e apoia a
implementacgdo de programas de seguimento estruturado em toda a Europa.
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“Saber que havia uma equipa a acompanhar-me
e que eu podia fazer perguntas sempre que pre-
cisasse deu-me confianca para avancar.”

Compreender os desafios da sobrevivéncia néo significa
esperar dificuldades em todos os casos. Significa reconhecer que
esta fase tem caracteristicas proprias e que cada jovem a vive de
forma unica. Antecipar necessidades e disponibilizar recursos
adequados reduz sentimentos de incerteza, fortalece a autonomia e
facilita uma adaptagdo mais tranquila e sustentada. Esta perspetiva
é fundamental para que os sobreviventes possam olhar para o futuro
com clareza e confianca.

Nos capitulos seguintes serdo explorados diferentes aspetos
que podem fazer parte desta experiéncia, desde questdes fisicas e
médicas até dimensdes emocionais, sociais e legais. A combinacéo
entre conhecimento cientifico e testemunhos reais procura oferecer
uma visdo pratica e proxima da realidade, refor¢cando que a sobre-
vivéncia é uma etapa que merece atencio, estrutura e espacgo para
crescer.
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2. Efeitos tardios da sobrevivéncia

Terminar os tratamentos néo significa o fim do impacto da
doenca. O corpo e a mente precisam de tempo para se reorganizar, e
algumas mudancas so se tornam visiveis meses ou até anos depois.
Estas alteracoes, conhecidas como efeitos tardios, fazem parte da
realidade de muitos sobreviventes de cancro pediatrico. Compreen-
dé-los ndo é antecipar problemas mas estar informado, preparado
e atento a sinais que merecem cuidado, para viver esta etapa com
seguranca e confianca.

“Durante muito tempo pensei que, quando os
tratamentos acabassem, tudo voltaria a ser
igual. Com o tempo percebi que o corpo e a cabe-
catambém estavam a adaptar-se, e que isso era
normal.”

Os efeitos tardios nao surgem da mesma forma em todas as
pessoas. Dependem do tipo de doenca, dos tratamentos realizados,
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da idade no momento do diagndstico e dos apoios disponiveis.
Alguns jovens sentem poucas alteragdes, enquanto outros deparam-
-se com desafios que exigem um acompanhamento mais préximo.
O essencial é reconhecer que cada percurso € unico.

Efeitos fisicos

Os efeitos fisicos sdo os mais visiveis e também os mais varia-
dos. Alguns estéo ligados a drgios especificos, ao passo que outros
afetam o corpo a um nivel mais geral. Entre os mais frequentes en-
contram-se:

Alteracdes cardiacas e pulmonares, associadas a certos
medicamentos ou radioterapia na zona toracica. Muitas vezes sdo
silenciosas, por isso exames regulares, como ecocardiogramas ou
provas respiratorias, sdo fundamentais.

Mudancas hormonais e enddcrinas, como alteragdes da ti-
roide, do crescimento ou da puberdade. Podem surgir anos depois e
requerem vigildncia médica atenta.

Dores articulares e fragilidade dssea, mais comuns em
quem fez cirurgias ortopédicas ou tratamentos intensivos. A fisiote-
rapia e a atividade fisica adaptada ajudam a prevenir complicagdes
e amelhorar o bem-estar.

Alteracdes sensoriais, como diminuicdo da audigdo, visdo
ou sensibilidade periférica. Mesmo pequenas alteracdes merecem
acompanhamento regular.

Fadiga persistente, um dos efeitos mais relatados. Néo se
trata apenas de cansaco fisico mas de uma sensacéo de falta de ener-
gia, que pode afetar a vida diaria. Aprender a gerir os proprios limi-
tes, com periodos de descanso e movimento, é essencial.
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“Olhar ao espelho depois do tratamento foi es-
tranho. Eu ja ndo era exatamente como antes,
mas aprendi a ver as cicatrizes como parte da
minha historia.”

Além destas mudancas visiveis, ha outras que néo se veem,
mas que podem ter influéncia a longo prazo. Uma delas ¢ a fertili-
dade. Alguns tratamentos podem interferir com a capacidade de ter
filhos no futuro, mesmo que os efeitos ndo sejam imediatos. Hoje,
existe cada vez mais informacéo e acompanhamento especializado
nesta area, permitindo que cada pessoa compreenda as suas opgoes,
fagca perguntas e planeie o futuro devidamente informada.

Efeitos cognitivos e neuropsicologicos

Durante a infancia e a adolescéncia, o cérebro esta em pleno
desenvolvimento. Alguns tratamentos, como a radioterapia holo-
craniana ou certos tipos de quimioterapia, podem interferir tem-
porariamente com esse processo, afetando funcgdes como a atencéo,
a memoria, a velocidade de raciocinio ou a capacidade de planear e
organizar tarefas.

Estas alteragdes ndo significam perda de inteligéncia, mas sim
diferencas subtis, no modo como o cérebro processa e retém infor-
macdo. Por isso, alguns jovens percebem que precisam de mais tem-
po para estudar, que se distraem com maior facilidade ou que tém
dificuldade em recordar o que aprenderam.

“Voltar a escola foi estranho. Sentia que o meu
cérebro nao acompanhava o ritmo de antes.
Leveil tempo a perceber que isso nao era falta de
esforco, era apenas o meu corpo a adaptar-se.”

Nem sempre estas dificuldades sdo imediatas. Muitas vezes
tornam-se mais notdrias em momentos de maior exigéncia, como
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nas mudancas de ciclo, no ensino secundario ou na entrada na
universidade.

A avaliacdo neuropsicoldgica, realizada por psicdlogos es-
pecializados, é uma ferramenta essencial para compreender com
precisdo estas mudancas. Permite identificar as areas de maior faci-
lidade e aquelas que precisam de apoio, ajudando a planear estratégias
personalizadas. Esta avaliagio deve ser repetida em momentos de
transicdo escolar ou sempre que o jovem, a familia ou os professores
notem alteracdes no desempenho.

Depois de se identificar as necessidades especificas, € possivel
implementar medidas praticas que ajudam o jovem a lidar com es-
tas alteragées, no quotidiano e no percurso escolar. Estas estraté-
gias néo substituem o acompanhamento clinico, porém facilitam
a adaptacgdo e reduzem frustracoes:

— Dividir grandes tarefas em etapas mais curtas,
com intervalos regulares.

— Usar esquemas, cores e imagens para organizar
ainformacao.

—Criar rotinas de estudo previsiveis e em locais
tranquilos.

— Solicitar tempo adicional para testes e trabalhos,
se necessario.

— Ter apoio psicopedagogico ou tutoria em areas
de maior dificuldade.

— Valorizar o progresso gradual e celebrar pequenas
conquistas.

Estas adaptag¢des permitem ao jovem manter o ritmo da apren-
dizagem sem se sentir sobrecarregado. O envolvimento da escola é
fundamental, e quando professores, psicologos escolares, familia
e equipa de saude trabalham em conjunto, é possivel criar um am-
biente de apoio e estimulo, onde cada jovem se sente valorizado, ca-
paz e confiante para aprender ao seu proprio ritmo.
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“Quando os professores comecaram a perceber
0 que eu precisava, tudo ficou mais facil. Ja nao
erauma luta diaria, era um caminho possivel.”

Efeitos psicoldgicos e emocionais

Muitos jovens descrevem este periodo como uma mistura de
alivio e incerteza. Ha momentos em que tudo parece finalmente vol-
tar ao normal e outros em que o medo ou a tristeza regressam sem
explicacdo aparente. Estas oscila¢des fazem parte do processo de
adaptacdo emocional depois de uma experiéncia tdo intensa, em
que o corpo e a mente precisam de tempo para reencontrar o equili-
brio. Durante esta fase, podem surgir emocdes e reagdes como:

— Ansiedade - o corpo e a mente permanecem em estado
de alerta, atentos a cada dor ou sintoma.

— Medo darecidiva - o medo tende a intensificar-se
antes de consultas ou exames.

— Tristeza ou apatia - pode surgir quando o jovem
percebe que a recuperacdo nio é um “voltar ao antes” mas
um recomeco.

— Desfasamento em relacao aos pares - a sensagio de
que os outros seguiram em frente, enquanto a propria vida
ficou em pausa.

— Alteracoes na autoimagem - aceitar cicatrizes e mudancas
corporais pode ser um processo emocional exigente.

— Sintomas de stress pos-traumatico — podem surgir

recordacdes ou sensacdes que trazem de volta momentos
dificeis do tratamento.
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“Percebi que precisava de tempo. E que a minha
familia também precisava de se ajustar. Depois
do cancro, estavam ainda concentrados em mim
e, muitas vezes, senti essa observacio, preocu-
pacao, afeto, como algo que me limitava.”

Estas experiéncias sdo respostas humanas a uma vivéncia in-
tensa e ndo significam fraqueza. O acompanhamento psicoldgico,
individual ou em grupo, pode ser uma ferramenta essencial para
compreender e integrar estas emocdes. As acoes que podem contri-
buir paralidar melhor com esta fase, sdo:

— Falar sobre o que se sente com alguém de confianca.

— Participar em grupos de sobreviventes ou associacoes.
— Retomar gradualmente atividades que tragam prazer
e proposito.

— Reconhecer as emocgdes sem julgamento.

— Envolver a familia em conversas abertas sobre receios
e autonomia.

“Quando comecei a falar sobre o que sentia, per-
cebi que o medo nao mandava em mim. Ainda
estala, mas agora sei o que fazer com ele.”

Cuidar da saide emocional é parte darecuperacéo. Falar, pedir
apoio e aceitar ajuda néo sdo sinais de fraqueza, sdo indicios de ma-
turidade e forga.

Efeitos sociais

Os efeitos sociais estdo ligados as mudancas nas relagdes e no
modo de participar na vida em grupo. Durante o tratamento, muitos
jovens passam longos periodos afastados da escola, dos amigos e das
atividades do quotidiano. Quando regressam, o mundo “parece ter
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avancado sem eles”.

“Quando voltei a escola, os outros tinham histo-
rias novas e eu nao sabia bem onde me encaixa-
va. Senti-me diferente, mesmo que ninguém me
tratasse assim.”

Oregresso aescola é um dos momentos mais marcantes e desa-
fiantes da sobrevivéncia. E reencontrar colegas, lidar com perguntas
sobre o que aconteceu, adaptar-se a professores novos e recuperar
um lugar no grupo. As diferencas fisicas ou o receio de serem vistos
como frageis podem tornar o processo mais delicado.

A relacdo com a familia também muda. Durante o tratamento,
os pais assumem um papel de vigilancia e protegdo; depois, precisam
dereaprender a dar espago. Muitos jovens desejam mais autonomia,
enguanto os pais, ainda receosos, tentam manter o controlo. Esta di-
ferenca de ritmos pode gerar conflitos, mas também crescimento e
novas formas de confianca.

“Os médicos diziam que ja podia voltar a fazer
desporto, mas os meus pais ficavam aflitos so de
me ver correr. Tivemos de aprender juntos o que
eravoltar a normalidade.”

A participacéo social vai muito além da escola. Envolve reto-
mar hobbies, atividades extracurriculares, trabalho ou voluntariado.
Estas experiéncias ajudam a reconstruir o sentido de pertenca e a
reforcar a autoestima.

0 autocuidado depois do tratamento
Viver com possiveis efeitos tardios nédo significa viver com
medo. Significa conhecer-se melhor e saber cuidar de si. A literacia
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em saude (compreender o corpo, reconhecer sinais, saber quando
procurar ajuda) é uma ferramenta essencial para a autonomia.

A literacia emocional e social é igualmente importante: comu-
nicar o que se sente, expressar duvidas, manter relagdes saudaveis e
procurar apoio quando necessario.

O objetivo néo é apenas evitar dificuldades, é viver plenamente,
com confianga, consciéncia e esperanca.

“No inicio senti-me fora do grupo, mas quando
comecel a partilhar um pouco da minha expe-
riéncia e também a ouvir os outros, percebi que
ainda havia espago para mim, s6 era preciso
construi-lo de novo.”
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3. Seguimento a longo prazo e planos
estruturados de acompanhamento

“No inicio, achava que quando acabassem os
tratamentos também acabavam as consultas.
Depois percebi que o acompanhamento alongo
prazo € o que me da seguranca para viver a mi-
nha vida com mais confianca.”

Terminar os tratamentos néo significa deixar de precisar de
cuidados de saude. Significa entrar numa nova fase, com outros
objetivos e prioridades. Esta etapa é fundamental para garantir que
possiveis efeitos tardios sdo detetados precocemente, que a saude é
acompanhada ao longo do tempo e que cada pessoa tem acesso
a informacdo e aos recursos necessarios, para cuidar de si com
autonomia e confianca.

Gracas aos avancos médicos e a criacdo de programas de
seguimento, muitos sobreviventes de cancro pediatrico tém, hoje,
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acesso a cuidados continuados que favorecem uma vida saudavel
e equilibrada. Organizacdes internacionais como a CCI Europe e a
PanCare tém tido um papel fundamental no desenvolvimento de re-
comendagdes clinicas, e estratégias, de implementacéo de cuidados
pos-tratamento. O objetivo é assegurar que todos os sobreviventes,
independentemente da idade, diagndstico ou pais de origem, pos-
sam beneficiar de acompanhamento adequado e equitativo ao longo
davida.

Por que razao é importante o seguimento a longo prazo

Durante o tratamento, existe uma rotina bem definida com
consultas regulares, exames e uma equipa médica presente e dispo-
nivel. Esta estrutura oferece seguranca e previsibilidade. E perfei-
tamente natural que surjam sentimentos de incerteza ou a sensagao
de perda de uma rede de apoio proxima. E precisamente aqui que o
seguimento alongo prazo assume um papel essencial.

Estanova fase torna possivel detetar precocemente alteragoes
de saude, acompanhar o bem-estar cognitivo e emocional e apoiar
decisdes sobre o futuro. Ajuda também a promover estilos de vida
saudaveis, como a pratica de exercicio fisico, uma alimentacéo equi-
librada e a vigilancia regular da saude. Mais do que uma obrigagédo
meédica, o seguimento € um investimento no futuro e uma ferramenta
de autonomia.

O plano de seguimento

O plano de seguimento € o elemento central deste processo.
Funciona como um mapa personalizado de saude, reunindo infor-
macdao essencial sobre o diagndstico, os tratamentos realizados e as
recomendacodes futuras. Inclui os exames e consultas que devem ser
realizados, a sua periodicidade e as especialidades envolvidas, bem
como orientacdes sobre prevencio e contactos uteis para esclarecer
duvidas.

Possuir um plano de seguimento é ter um guia claro para o
futuro, a fim de saber o que esperar, antecipar possiveis riscos e par-
ticipar ativamente nas decisdes de saude. Este plano deve ser apre-
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sentado e explicado de forma acessivel, para que o jovem e a familia
saibam como utiliza-lo e se sintam como parte do processo. Ideal-
mente, acompanha a pessoa ao longo da vida e é atualizado sempre
que necessario.

Nos paises onde existem programas nacionais estruturados, o
plano é articulado entre as equipas pediatricas e os servicos de adultos,
garantindo continuidade e evitando que informagdo importante se
perca durante as transicdes. As clinicas de sobrevivéncia desem-
penham aqui um papel fundamental, funcionando como pontos de
referéncia que asseguram a ligacdo entre as diferentes equipas,
e oferecem apoio médico, psicoldgico e social num s6 espaco. Estas
clinicas representam um modelo de cuidado centrado no sobrevi-
vente, que agiliza um acompanhamento mais coordenado e adapta-
do as necessidades de cada fase da vida.

A transicao dos cuidados pediatricos para os de adultos

Apassagem dos cuidados pedidtricos para os servicos de adultos
¢ um dos momentos mais desafiantes do percurso de sobrevivéncia.
Muitos jovens descrevem-no como deixar uma casa familiar, onde
se conhece as pessoas e as rotinas, para entrar num ambiente novo,
mais impessoal e com regras diferentes. Essa mudanca pode gerar
ansiedade e inseguranca, em especial se ocorrer de forma abrupta
ou sem preparacdo adequada.

Preparar esta transicéo € essencial para garantir continuidade
nos cuidados e confianca no processo. As equipas pediatricas podem
comecar por aborda-la de forma gradual, envolvendo o jovem nas
decisodes, explicando o que vai mudar e apresentando os novos pro-
fissionais que irdo acompanhar o seu seguimento. Consultas con-
juntas entre as equipas de pediatria e de adultos tém mostrado re-
sultados muito positivos, fazendo com que a passagem seja vivida
como uma evolucdo natural e ndo como uma rutura.

A participacdo ativa dos proprios jovens sobreviventes tem
sido determinante para melhorar este processo. Em toda a Europa,
sobreviventes organizados através de redes como a CCI Europe
colaboram na criacio de guidelines e projetos de cooperacio inter-
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nacional, os quais definem boas-praticas para a transicdo de cuida-
dos. Comestas iniciativas pretende-se que atransicdo sejaplaneada,
participada e personalizada, garantindo que cada jovem compreen-
de o seu percurso e se sente apoiado na nova etapa.

Mais do que uma mudanca de local, esta passagem € um passo
importante na construcéo da autonomia. E 0 momento de aprender
sobre a propria saude, a interpretar resultados, a fazer perguntas e
a procurar ajuda quando necessario. E também uma oportunidade
para desenvolver literacia em saude, que significa conhecer, com-
preender e usar a informacéo para tomar decisdes conscientes.

Os jovens que participam ativamente neste processo sentem-
-se mais preparados e tranquilos em relacdo ao futuro. O seguimen-
to a longo prazo ndo é apenas uma formalidade médica, é um com-
promisso com o bem-estar. O que transforma o acompanhamento
clinico numa fonte de seguranca e confianca, ajudando cada sobre-
vivente a viver com mais liberdade, autonomia e clareza.

“Saber o que esperar e ter um plano da-me con-
trolo sobre a minha saude. Nao vivo a espera do
proximo exame, sei porque é que ele existe.”
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4. Medo da recidiva

“Mesmo quando tudo corre bem nas consultas,
ha sempre aquela voz no fundo da cabecga a per-
guntar “e se voltar?” No inicio pensei que era
S0 comigo, mas percebi que muitos sentem o
mesmo.”

O medo de recidiva, ou seja, o receio de que a doenca possa
regressar, € uma experiéncia comum entre sobreviventes de cancro
pediatrico e, também, entre os seus familiares. Pode surgir logo apds
o final dos tratamentos ou mais tarde, em momentos de maior mu-
danca ou vulnerabilidade. Néo € sinal de fraqueza, pessimismo ou
incapacidade de seguir em frente, é uma resposta comum a algo que
marcou profundamente a vida — do jovem e da sua familia.

Para muitos, este medo néo é constante, pode surgir de forma
intermitente. Ha dias em que tudo parece normal e outros em que
um pensamento, um sintoma ou uma recordacgdo especifica fazem
renascer a preocupacdo. Em alguns casos, o medo passa rapida-
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mente; noutros, pode tornar-se mais persistente e interferir com
o bem-estar do jovem, na sua capacidade de concentragdo ou na
confianca que sente face ao futuro. Reconhecer que o medo existe, e
compreendé-lo, € o primeiro passo para o integrar da melhor forma.

Momentos em que o medo se intensifica

O medo da recidiva ndo se manifesta sempre da mesma maneira.
Costuma ganhar forca em momentos especificos, especialmente
quando ha exames ou consultas de seguimento. Para muitos jovens,
os dias anteriores a entrega de resultados sdo os mais dificeis, o tempo
parece andar mais devagar, e a mente comeca a imaginar diferentes
cenarios. Esta ansiedade, muito comum entre sobreviventes, é co-
nhecida como “scanxiety”?!, na qual uma mistura de expectativa
e receio pode transformar uma simples ida ao hospital num verda-

deiro turbilhdo de emocodes.

“Na semana antes das analises, comeco logo
aficar inquieto. Mesmo que me sinta bem, ha
sempre aquele pensamento: E se alguma coisa
aparecer?”’

O medo também pode intensificar-se quando surgem sintomas
fisicos, mesmo que ligeiros ou sem relagdo com a doenga. Uma dor
de cabega, um cansaco ou uma constipacdo podem ser interpretados
como sinais de alerta. Fases de transi¢io, como mudar de ciclo escolar,
entrar na universidade, comecar a trabalhar ou passar dos cuidados
pediatricos para os adultos, tendem a despertar novamente estas
emocoes. Ha ainda momentos simbolicos, como o aniversario do
diagndstico ou do fim do tratamento, que podem trazer recordagoes
do passado e reacender a ansiedade.

! Scanxiety é um termo usado internacionalmente, para descrever a ansiedade especifica sentida antes
de exames de vigilancia ou durante a espera pelos resultados. A palavra combina “scan” (exame de
imagem) e “anxiety” (ansiedade). E amplamente utilizada em investigacéo clinica e por comunidades
de sobreviventes.
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O mesmo acontece quando alguém préoximo adoece ou quando
se ouvem noticias sobre casos semelhantes.

Durante o tratamento, o acompanhamento clinico é constante
e cria uma sensacdo de seguranca. A equipa médica esta presen-
te, os exames sdo frequentes e ha sempre alguém a quem recorrer.
Quando esta estrutura desaparece, é natural que surja a sensacéo
de “ficar sem rede”. Além disso, o diagndstico foi, para a maioria, um
acontecimento inesperado e marcante, algo que abalou a percecédo
de controlo sobre a vida. Por isso, a mente tende a manter-se em es-
tado de alerta, como se quisesse garantir que nada de mau volta a
acontecer.

“Mesmo quando dizem que esta tudo bem, demo-
ratempo até acreditar completamente. E como
se 0 corpo ja estivesse curado, mas a cabecga ainda
precisasse de recuperar.”

Este medo pode ser mais intenso em jovens diagnosticados
em idades precoces e que s6 mais tarde compreendem a gravidade
da doenca, ou em quem teve tratamentos longos e complexos. Em
sobreviventes com historial de recaidas anteriores, a preocupagio
tende a ser ainda mais persistente.

Impacto no quotidiano

Um certo grau de preocupacdo pode até ser util, ajudando a
manter a atengdo a saude e o cumprimento das consultas de segui-
mento. Mas quando o medo cresce de mais, pode comecar a interfe-
rir com o dia a dia. Alguns jovens evitam fazer planos a médio prazo,
como viagens, projetos ou decisdes sobre o futuro, porque temem
que algo possa mudar. Outros sentem dificuldade em concentrar-se
nos estudos ou no trabalho, devido a pensamentos repetitivos que
consomem energia e foco.

Ha quem viva os dias que antecedem as consultas como pe-
riodos de grande ansiedade, com alteragdes no sono, irritabilidade
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e necessidade de confirmacgédo constante de que “esta tudo bem”.
Em alguns casos, o medo leva a realizacdo de exames desnecessa-
rios; noutros, a recusa em ir as consultas por receio de mas noticias.

Os pais também vivem este medo de forma intensa. Mesmo quan-
do tudo parece estar estabilizado, muitos mantém uma vigilancia aper-
tada, atentos a qualquer sintoma ou mudancga no comportamento
dos filhos. Esta hipervigilancia, embora nas¢a do amor e da preocu-
pacgdo, pode tornar-se desgastante e gerar tensdo familiar.

“Os meus pais ainda hoje me perguntam se dormi
bem, se estou cansado, se me doi alguma coisa.
Sei que é carinho, mas as vezes sinto que o medo
deles é maior do que o meu.”

Quando o medo se torna mais forte

O medo néo deve ser vivido em siléncio. Falar sobre ele ¢ uma
das formas mais eficazes de o tornar menos poderoso. Saber que esta
experiéncia é comum, partilhada por muitos outros jovens, ajuda a
diminuir o isolamento e o peso da preocupacgaio.

Aprender a reconhecer o medo e a compreendé-lo faz parte da
literacia emocional, uma competéncia que ajuda alidar com as emo-
¢Oes em vez de fugir delas. Implica perceber quando o medo é uma
reacdo natural e quando comeca a interferir com o bem-estar.

Algumas estratégias que podem ajudar incluem:

— Conversar abertamente com os profissionais de saude
sobre duvidas e sintomas, em vez de procurar respostas
apenas online ou ficar em siléncio.

— Aprender a distinguir sinais que requerem atencéo mé-
dica de sintomas comuns e inofensivos, reduzindo a ansie-
dade e a vigilancia excessiva.

— Preparar-se emocionalmente para as consultas de segui-
mento, reconhecendo que o nervosismo € normal e tende a
desaparecer depois da consulta.
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— Experimentar técnicas de relaxamento, como respiracéo
profunda, meditacgdo, atividade fisica leve ou escrita refle-
xiva, que ajudam alibertar tensao.

— Partilhar experiéncias com outros sobreviventes, em
grupos de apoio ou associagdes, onde é possivel perceber
que este medo é comum e pode ser gerido de muitas for-
mas.

— Cumprir o plano de seguimento e compreender o pro-
posito de cada exame, transformando o acompanhamento
meédico numa fonte de seguranca e néo de ansiedade.

Quando o medo se torna persistente ou comeca a afetar o
humor, o sono e as relagdes, o apoio psicoldgico especializado pode
ser uma ferramenta essencial. Intervengdes baseadas na aceitagio e
nas estratégias cognitivas e comportamentais tém mostrado 6timos
resultados. O objetivo néo ¢ eliminar o medo, mas aprender a viver
com ele de modo equilibrado, sem deixar que controle o futuro.

Integrar o medo de forma saudavel

Viver com algum grau de medo de recidiva é algo natural
e comum. E uma recordacgio de que a vida ganhou novo significado
depois da doenga. Com o tempo, muitas pessoas aprendem a reco-
nhecer este medo como uma presenca discreta, que ja ndo dita as
decisdoes nem impede os planos.

“Aprendi que o medo nao desaparece por comple-
to, mas deixou de me guiar. Hoje é sO uma lem-
branca de que quero aproveitar o tempo e cuidar
de mim.”

Compreender e aceitar o medo, falar sobre ele e pedir ajuda
quando necessario permite transforma-lo numa forga de autoco-
nhecimento. E possivel viver com tranquilidade, confianca e es-
peranca, mesmo sabendo que o medo faz parte do caminho.
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Apoiar sem reforgar o medo

E preciso frisar que o medo da recidiva ndo afeta apenas quem
viveu a doenca, mas também quem acompanhou de perto todo o
processo. Para muitos pais, o fim dos tratamentos nao traz apenas
alivio, traz também a dificil tarefa de confiar novamente no futuro.
E natural querer proteger e vigiar, garantir que nada de mau volta a
acontecer. No entanto, quando o cuidado se transforma em controlo
constante, o medo ganha espaco em vez de diminuir.

“Os meus pais queriam saber tudo, ver cada
exame, acompanhar cada detalhe. Eu sei que era
por amor, mas por vezes sentia que o medo deles
nao me deixava respirar. Com o tempo, fomos
encontrando o equilibrio.”

A melhor forma de apoiar é através da confianca e da escuta.
Acompanhar sem invadir, estar presente sem substituir, incentivar
a autonomia e reconhecer as emog¢des sem as julgar. Pequenos ges-
tos, como perguntar “Como te sentes hoje?”, em vez de “Tens alguma
dor?”, podem fazer a diferenca.

Falar abertamente sobre o medo, tanto o dos filhos como o dos
proprios pais, ajuda a aliviar a carga emocional e a fortalecer o sen-
tido de equipa familiar. Quando os jovens percebem que o medo dos
pais também existe, mas que pode ser partilhado e enfrentado em
conjunto, sentem-se mais seguros para avancar.

A confianca é construida aos poucos. Significa aceitar que o
medo pode aparecer de vez em quando, mas que néo precisa de co-
mandar a vida. Com dialogo, paciéncia e apoio mutuo, € possivel
transformar esse medo num laco de proximidade e numa fonte de
coragem para o futuro.

“0O medo nao desapareceu, mas deixou de
me controlar. Agora sei que ele faz parte da mi-
nha historia, e aprendi a viver com ele de for-
ma mais tranquila.”
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5. Questoes hereditarias e fertilidade

“Quando era mais nova, nunca pensei muito
sobre estas questdes. Mas a medida que fui cres-
cendo, comecei a perguntar-me: sera que vou
poder ter filhos? E... sera que posso passar isto
aos meus futuros filhos?”

Com o tempo, a medida que a vida se reorganiza e o futuro
volta a ganhar forma, novas perguntas comecam a surgir. Ja néo
sdo apenas sobre exames ou consultas mas sobre projetos, relagdes
e sonhos. Entre elas, as duvidas relacionadas com a fertilidade e a
hereditariedade ganham especial importancia. Estas preocupacdes
fazem parte do crescimento e da construcdo da identidade. E natu-
ral pensar no futuro e nas relagoes, e em criar uma familia. Mas para
quem viveu uma doenca oncoldgica, estes temas podem trazer duvi-
das adicionais, e precisam de espaco, escuta e informacao clara.
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Entender o que é hereditario

Um dos receios mais comuns € o de transmitir a doencga aos
filhos. Esta preocupacéo € legitima, mas é importante saber que a
grande maioria dos cancros pediatricos néo ¢ hereditaria. Na maior
parte das situagdes, surgem por alteracOes genéticas que ocorrem
espontaneamente em células do proprio corpo aolongo davida e ndo
passam de pais para filhos. Apenas um numero muito reduzido esta
associado a sindromes genéticas hereditarias.

Quando ha suspeita de que isso possa acontecer, as equipas
médicas encaminham as familias para aconselhamento genético,
um processo que permite esclarecer riscos, responder a duvidas e
decidir em conjunto os passos seguintes. Ter uma predisposicéo ge-
nética ndo significa que a doenca vai acontecer, apenas indica um
risco maior, que pode ser acompanhado com vigilancia e rastreios
adequados. Saber isto ajuda a reduzir medos e a sentir que o futuro
esta, em grande parte, nas proprias méaos.

“Durante anos tive medo de perguntar se os
meus filhos podiam herdar a minha doenca.
Quando finalmente falei com o médico, percebi
que isso era muito improvavel. Foi como liber-
tar um peso que nem sabia que carregava.”

Falar sobre fertilidade

Pensar sobre fertilidade € pensar sobre o corpo, sobre a inti-
midade e sobre o futuro. Para quem passou por tratamentos onco-
logicos, esse tema pode trazer insegurancas ou medos dificeis de
expressar. Alguns tratamentos, como a quimioterapia, radioterapia
ou certas cirurgias, podem afetar a fertilidade, dependendo da idade
e do tipo de tratamento dos jovens. Nem todos sdo afetados, mas é
importante conhecer as possibilidades para poder agir de modo in-
formado.

Durante a infancia, este tema raramente é abordado. Na ado-
lescéncia e vida adulta, as perguntas comecam a ganhar forca e me-
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recem respostas verdadeiras. Criar espagos onde estas conversas
possam acontecer, com médicos, psicologos ou outros jovens sobre-
viventes, € essencial para transformar o medo em conhecimento e o
siléncio em confianca.

Cuidar do corpo e planear o futuro

Hoje, existem formas simples de avaliar e cuidar da fertilida-
de. Nos rapazes, fazem-se analises ao sémen para avaliar a qualida-
de e quantidade dos espermatozoides. Nas raparigas, sdo realizados
exames hormonais e ecografias, para conhecer a reserva ovarica e o
funcionamento do sistema reprodutivo.

Em muitos casos, a fertilidade mantém-se intacta. Quando
existem alteragdes, ha solugdes que permitem preservar ou apoiar a
funcédo reprodutiva, como criopreservacéo de esperma ou ovocitos,
estimulagdo ovarica controlada ou técnicas de procriacdo medica-
mente assistida. Também ha quem escolha outros caminhos, como a
adocdo, que pode ser uma forma igualmente plena de construir uma
familia.

“Falar disto foi dificil, mas quando percebi que
havia opc¢des, tudo mudou. Deixei de pensar em
impossibilidades e comecei a ver possibilidades
reais.”

Informacao e apoio que fazem a diferenga

Ter acesso a informacéo clara, confidencial e adaptada a idade
¢ essencial. Cada jovem deve conhecer os possiveis efeitos dos trata-
mentos sobre a fertilidade, os exames disponiveis, as op¢cdes médicas
existentes e os seus direitos de acesso a consultas especializadas.

Estas conversas devem acontecer num ambiente de confiancga,
onde cada pessoa possa falar livremente sobre o seu corpo e o seu
futuro. As familias e as equipas de saude tém um papel importante
em criar oportunidades para abordar o tema de forma natural e sem
julgamentos.
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E normal que surjam emocdes fortes, como medo, inseguranca
ou até tristeza. Mas néo € preciso lidar com isso sozinho. Falar com
profissionais, procurar apoio psicoldgico ou participar em grupos de
pares pode ajudar a transformar a ansiedade em clareza e o receio
em tranquilidade.

Falar sobre hereditariedade e fertilidade nio é antecipar
problemas, é reconhecer o direito de cada jovem a conhecer o seu
corpo, planear o seu futuro e tomar decisdes informadas. A informacédo
empodera, liberta e abre espago para escolhas conscientes.

“Quando finalmente falei sobre isto com
o médico, percebi que havia respostas
e caminhos. Deixei de imaginar cenarios e
comecei a pensar em possibilidades reais.”

A sobrevivéncia ndo é apenas um regresso a satde. E também
o inicio de novas perguntas, novos sonhos e novas formas de olhar
o futuro. Conhecer o proprio corpo e compreender o que é possivel
permite que cada jovem volte a imaginar a vida com liberdade, con-
fianca e esperanca renovada.
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6. Escola, vida académica e profissional

“Quando voltei a escola depois dos tratamentos,
pensava que tudo ia ser como antes. Mas nao
era. Tive de reaprender a estar 1a, a concentrar-
-me, arelacionar-me... Foi um processo mais
longo do que eu imaginava.”

Aprender de novo, em novos tempos

Durante o tratamento, a prioridade é a saude, e as aprendi-
zagens académicas ficam muitas vezes em segundo plano. Mesmo
quando existe ensino hospitalar ou apoio domiciliario, o ritmo é di-
ferente. Os professores hospitalares desempenham um papel fun-
damental, ao manter viva a ligacéo a escola e ao criar uma ponte
entre o hospital e o futuro regresso, mas é impossivel reproduzir por
completo o ambiente escolar. Quando chega o momento de voltar,
muitos jovens descrevem uma sensacgéo de “reinicio”. Ha uma mis-
tura de entusiasmo e apreensio: vontade de reencontrar colegas e
medo de ndo conseguir acompanhar. Alguns tém preocupagdes com

57



CANCRO PEDIATRICO _ Desafios na sobrevivéncia

aimagem corporal, cicatrizes, alteragdes de peso ou cabelo, receando
o olhar dos outros.

“Quando voltei a escola, ja nada era igual. Eles
tinham avanc¢ado na matéria, tinham vivido
colisas que eu nao vivi, e eu ainda estava a tentar
recuperar a concentracao.”

Este ¢ um momento delicado, e o apoio emocional e institucional
faz uma grande diferenca. Um regresso preparado, com professores
informados, colegas sensibilizados e horarios ajustados, ajuda a re-
duzir a ansiedade e a transformar a escola num lugar de recupera-
¢do, ndo de pressao.

Alteracoes cognitivas e de aprendizagem

Certos tratamentos podem provocar alteragdes temporarias
na atencéo, na memdaria ou na velocidade de raciocinio. Estas mu-
dancas variam muito de pessoa para pessoa e néo significam falta
de capacidade intelectual. Para alguns jovens, o impacto é quase im-
percetivel; para outros, exige esfor¢co redobrado para manter o ritmo
de estudo. Estas alteracdes podem tornar-se mais evidentes em
momentos de maior exigéncia, como exames, trabalhos longos ou
transicoes entre ciclos escolares.

“No inicio, parecia que estava tudo bem. Mas no
secundario comecei a notar que me distraia com
facilidade e demorava mais a estudar. Foi frus-
trante, porque eu era boa aluna antes.”

Compreender que estas dificuldades fazem parte dos efeitos
possiveis dos tratamentos é fundamental. Quando sdo reconhecidas
atempo, é possivel criar estratégias eficazes, como apoio psicopeda-
gbgico, planos de estudo diferenciados ou sessdes de treino cognit-
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vo. O importante € que o jovem néo se sinta sozinho nem culpado por
um processo que nao controla.

Entre tempos e grupos diferentes

As auséncias prolongadas podem levar a repeticdo de anos ou
a mudanca de turma. Para quem regressa, o sentimento de desfasa-
mento é comum. Os colegas parecem mais crescidos, falam de expe-
riéncias que o jovem néo viveu, e o quotidiano da turma ja seguiu o
seu curso. Esta diferenca néo € apenas escolar, é também emocional
e social. Como ja referido, alguns jovens descrevem sentir-se “entre
dois mundos”: o da doenca, que lhes trouxe maturidade e perspetiva,
e o dos pares, que continuam centrados nas rotinas do quotidiano.

“Eu sentia que estava na mesma sala, mas num
tempo diferente. Eles tinham crescido, mudado,
e eu ainda estava a tentar encontrar o meu lugar.”

Reencontrar um sentido de pertenca ¢ um processo que leva
tempo. Requer compreensdo dos adultos, abertura dos colegas e,
muitas vezes, pequenas adapta¢des no quotidiano, que permitam ao
jovem voltar a sentir-se parte do grupo.

Reorientacoes académicas e impacto emocional

O percurso académico nem sempre segue o caminho inicial-
mente planeado. A experiéncia da doenca pode alterar prioridades,
revelar novas motivacdes ou exigir escolhas diferentes. Ha jovens
que descobrem interesse em areas ligadas a saude, a psicologia ou ao
apoio social; outros mudam de direcdo porque precisam de ritmos
diferentes, ou de contextos menos exigentes fisicamente.

“Eu queria seguir Medicina, mas percebi que

nao tinha condic¢des fisicas para aguentar aque-
le ritmo. No inicio foi dificil aceitar, mas depois
encontrei outra area que faz sentido para mim.”
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Estas mudancas nio devem ser vistas como desisténcias, e sim
como reconfiguragdes naturais, apos uma experiéncia que transfor-
ma profundamente a percecéo do futuro. O mais importante é que
cada jovem encontre um percurso possivel e significativo.

Apoio escolar e articulagao com a saude

A investigacio europeia mostra que o sucesso na reintegra-
cdo escolar depende da articulacéo entre saude, educacéo e fami-
lia. Quando hospitais e escolas comunicam regularmente e parti-
lham informacéo essencial, as transi¢des sdo mais seguras e menos
frustrantes. A criagdo de Planos Educativos Individuais ajuda a for-
malizar adaptagdes, clarificar responsabilidades e definir objetivos
realistas. Os professores e psicologos escolares sdo mediadores es-
senciais. A sua capacidade de reconhecer sinais precoces de dificul-
dade, ajustar métodos de ensino e apoiar emocionalmente o aluno
tem impacto direto no sucesso académico e na autoestima.

“No inicio pensei que era so voltar e acompa-
nhar. Mas percebi que precisava de tempo, de
apoio e de professores que entendessem o que
tinha passado.”

A escola pode ser um lugar de reconstrugio e ndo apenas de
exigéncia. Cada passo dado no regresso a aprendizagem é também
um passo na recuperacdo da confianca e do sentido de normalida-
de. A escolando é apenas o lugar onde se estuda, é também o espago
onde se volta a acreditar nas proprias capacidades. Cada conquista,
por pequena que pareca, € um sinal de que € possivel retomar o con-
trolo da propria historia.
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7. Caminhos para o futuro académico
e profissional

“Eu tinha tudo planeado. Ia seguir engenharia.
Mas depois dos tratamentos percebi que nao ti-
nha a mesma energia nem a mesma cabeca. Tive
de repensar o meu futuro, e isso foi assustador
no inicio.”

A medida que os jovens sobreviventes de cancro pediatrico
crescem, o foco da vida comeca a mudar. Depois da fase mais mé-
dica e estruturada do tratamento e do seguimento, surgem novas
perguntas sobre o futuro: que curso escolher, que profissdo seguir,
como construir um projeto de vida que faga sentido. Estas questdes
sdo comuns a todos os jovens, mas ganham contornos diferentes
quando se viveu uma experiéncia que alterou ritmos, prioridades e
perspetivas.

Para alguns, pensar no futuro é um sinal de libertagéo, uma
forma de retomar o controlo e voltar a sonhar. Para outros, é um mo-
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mento carregado de duvidas: “E se o meu corpo néo aguentar?”, “E
se nao conseguir acompanhar o ritmo dos outros?”, “E se o passado
voltar?”. Estas perguntas sio legitimas e fazem parte do processo
natural de reconstrucao.

Redefinir o caminho com realismo e esperanca

Muitos jovens descrevem o periodo pos-tratamento como
uma oportunidade para repensar tudo. O que antes parecia um pla-
no seguro pode deixar de fazer sentido, e novas areas de interesse
comecgam a surgir. Alguns descobrem vocacgdes ligadas a saude, a
investigacdo, a educacdo ou a solidariedade, inspiradas pela propria
experiéncia. Outros procuram carreiras que lhes oferecam estabili-
dade e equilibrio, valorizando o tempo, o bem-estar e a qualidade de
vida.

“Antes queria seguir Desporto, mas fiquei com
limitacoes fisicas e tive de mudar de ideias. No
inicio senti-me perdida, depois percebi que tam-
bém havia outras coisas que gostava de fazer.”

Esta redefinicdo do percurso ndo deve ser encarada como de-
sisténcia, ja que é um sinal de maturidade. Aprender a escolher de
novo ¢ uma das formas mais claras de resiliéncia. Significa com-
preender os limites, mas também reconhecer as proprias forgas,
como a capacidade de adaptacio, a empatia, a perseveranca e o sen-
tido de propdsito, qualidades que tantos sobreviventes desenvolvem
ao longo do seu caminho.

A importancia da orientagao e do apoio vocacional

A escolha de um curso ou profissido envolve mais do que notas
e aptidoes; é também um processo emocional, cheio de expectativas,
comparacdes e receios. Ter acesso a orientacédo vocacional especia-
lizada pode ajudar a transformar esta incerteza num processo mais
claro e equilibrado.
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Psicdlogos escolares, gabinetes de apoio estudantil e asso-
ciacbes de sobreviventes desempenham um papel fundamental:
ajudam a identificar competéncias, explorar areas de interesse, re-
fletir sobre valores pessoais e conhecer diferentes trajetdrias possi-
veis. Estas conversas devem acontecer num ambiente de respeito e
escuta ativa, onde o jovem possa falar livremente sobre o que deseja,
o que teme e do que precisa. As familias, naturalmente envolvidas
e preocupadas, devem ser parceiras neste processo, apoiando sem
pressionar, orientando sem decidir por eles.

“Os meus pais queriam que eu recuperasse rapi-
damente e voltasse a estudar logo. S0 mais tar-
de perceberam que eu precisava de tempo para
perceber o que queria.”

O tempo de decidir também € o tempo de se reconstruir. Forcar
escolhas pode gerar ansiedade e desmotivacéo; permitir que amadu-
recam traz decisdes mais solidas e ajustadas a nova realidade.

Transigoes para o ensino superior e novas rotinas

Entrar no ensino superior ou num curso técnico marca o ini-
cio de uma nova etapa de autonomia. Para muitos sobreviventes, é a
primeira vez que vivem fora de casa ou gerem a propria agenda. Esta
transicdo pode ser libertadora, mas também exigente. Conciliar au-
las, exames, atividades e consultas médicas requer planeamento e
flexibilidade. A fadiga fisica, as dificuldades cognitivas ou a ansieda-
de em novos ambientes podem, em alguns casos, dificultar a adapta-
céo.

Planear com antecedéncia é a melhor estratégia. Conhecer os
servigos de apoio existentes nas universidades, os gabinetes de ag¢éo
social, os servicos de psicologia ou programas de mentoria, pode fa-
zer uma grande diferenca na integracdo. Estabelecer contacto com
a equipa médica de seguimento antes da mudanca de cidade, e orga-
nizar o calendario de consultas, ajuda a evitar ruturas e a manter o
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equilibrio entre saude e estudo.

Em varios paises europeus, programas promovidos pela CCI
Europe e pela PanCare tém mostrado o impacto positivo de um
acompanhamento estruturado na transicédo para o ensino superior.
Estes programas oferecem mentoria por pares, orientacdo profis-
sional e acompanhamento psicossocial, promovendo a autonomia e
o sentimento de pertenca. Jovens que participam nestas iniciativas
relatam sentir-se mais confiantes, integrados e capazes de gerir o
préprio futuro.

0 inicio da vida profissional

A entrada no mundo do trabalho é um passo simbdlico que re-
presenta independéncia, realizagédo e pertenca a vida adulta. No en-
tanto, para quem viveu uma doenca oncoldgica, este momento pode
trazer desafios inicos. Alguns jovens ainda tém consultas regulares,
outros lidam com fadiga persistente, e muitos sentem inseguranca
sobre como serdo vistos pelos empregadores. O desejo de ser visto
como qualquer outro jovem convive com o receio de que a historia
de saude ainda pese na forma como os outros o percebem.

“Eu queria um trabalho que me permitisse
ir as consultas sem stress. Ndo queria ter de
esconder ou justificar-me o tempo todo. Isso
influenciou muito a minha escolha.”

O apoio de programas de mentoria profissional ou redes de an-
tigos sobreviventes pode ser decisivo. Nos Paises Baixos e na Alema-
nha, por exemplo, existem projetos que ligam jovens sobreviventes
a mentores de diversas areas, como forma de os ajudar a compreen-
der o mercado de trabalho, preparar entrevistas e definir objetivos
realistas. Estes programas mostram que, quando ha orientacéo e
compreensao, as barreiras diminuem e as oportunidades multipli-
cam-se.
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Reencontrar o sentido e a confianga

As escolhas académicas e profissionais, depois de uma doen-
ca grave, ndo sdo apenas decisdes praticas; sdo também atos de re-
construcdo da identidade. Representam a passagem de “paciente”
para “protagonista”, de alguém que foi cuidado para alguém que
volta a cuidar da propria vida. Para alguns, esta transicéo é rapida
e entusiasmante; para outros, € mais lenta e exige apoio constante.
Nenhum caminho é errado. O importante é que seja vivido com au-
tenticidade, com o reconhecimento do percurso ja feito e do valor
que dele advém.

“Quis fazer algo que tivesse significado. Foi por
isso que escolhi Enfermagem. Senti que podia
transformar a minha experiéncia em algo util.”

Cada jovem traz consigo uma combinacédo unica de experién-
cia, resiliéncia e visdo do mundo. Muitos relatam que a vivéncia do
cancro lhes ensinou a lidar com a incerteza, a valorizar as rela¢des
e a encontrar propodsito no quotidiano - competéncias que sio, hoje,
muito valorizadas também no mundo profissional.

Um futuro em construcgao

O futuro, para os sobreviventes, ndo comecga de um s6 momen-
to. Constroi-se dia a dia, com decisdes pequenas, experiéncias novas
e alguma coragem para continuar a experimentar. Os caminhos po-
dem ser diferentes, mais lentos ou menos lineares, mas ndo menos
validos. O essencial € sentir que existe espaco para sonhar, escolher
e crescer, sem que o passado defina o horizonte.

“Demorei mais tempo a acabar o curso, tive de fa-
zer pausas e mudei de area a meio. Mas foi o meu
caminho, e hoje olho para tras com orgulho.”
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O futuro ndo é umalinha reta, é umarede de possibilidades.

Para quem sobreviveu a um desafio tdo grande, cada escolha é
também uma afirmacéo de vida. Encontrar o proprio rumo, com
liberdade e serenidade, é talvez o modo mais verdadeiro de conti-
nuar a vencer.
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8. A voz, o lugar e o dialogo

“Durante o tratamento, quase tudo era decidido
por adultos. Os médicos falavam com os meus
pais e eu ouvia. Depois percebi que tinha de
comecar a falar por mim. No inicio foi estranho,
mas aos poucos fui encontrando a minha voz.”

Encontrar a propria voz depois da doenca

A comunicacédo € uma das dimensdes centrais da sobrevivén-
cia, apos o cancro pediatrico. Influencia a maneira como os jovens
compreendem a sua histdria, se relacionam com os outros, partici-
pam nas decisdes sobre a sua saude e constroem os seus projetos de
vida. Néo se trata apenas de aprender a falar sobre o que aconteceu,
¢ redescobrir uma voz propria num contexto que deixou de ser do-
minado por consultas, decisdes médicas e rotinas de tratamento.

No que respeita a comunicacgéo durante a fase ativa da doenca,
¢ comum que os adultos — pais, médicos, professores — assumam o
papel principal. Sdo eles que recebem informacdes, fazem pergun-
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tas, tomam decisdes e filtram o que chega a crianca ou adolescen-
te. Esta dinamica é natural e necessaria, para garantir seguranca
e clareza num momento de grande vulnerabilidade. Mas quando o
tratamento chega ao fim e o jovem cresce, a necessidade de autono-
mia emerge, e com ela a urgéncia de aprender a comunicar em nome
proprio.

Com o tempo, muitos sobreviventes percebem que ha partes
da sua histdria que nunca compreenderam totalmente, ou emocgoes
que ficaram suspensas. Esta “tomada de consciéncia tardia”, descri-
ta em varios estudos europeus (CCI Europe, PanCare), marca uma
nova etapa. Falar sobre o que foi vivido, compreender os relatorios
meédicos, fazer perguntas ou expressar receios deixam de ser tarefas
delegadas a outros, tornam-se exercicios de identidade e de autode-
terminacéo.

Na familia: entre o cuidado e a autonomia

“Eu nao queria preocupar os meus pais, entao
muitas vezes calava o que sentia. Eles também
estavam sempre muito atentos, as vezes demais.
Foi dificil encontrar um meio-termo.”

Durante o tratamento, a comunicagdo familiar gira quase ex-
clusivamente em torno da doenca. Os pais tornam-se o elo princi-
pal com o exterior, mediando informacdes, organizando consultas e
protegendo o filho do excesso de preocupagdo. Esta postura é uma
forma natural de amor e sobrevivéncia. No entanto, quando a fase
aguda termina, esta estrutura comunicacional precisa de se adaptar,
e esse processo nem sempre € simples.

Os jovens, agora mais conscientes e autonomos, comecam a
querer participar diretamente nas conversas com os profissionais
de saude e a tomar pequenas decisdes. Ja os pais, habituados a um
papel de vigilancia constante, sentem dificuldade em abdicar desse
controlo. O resultado sao tensodes subtis, expressas em gestos e pala-
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vras: um pai que ainda responde pelo filho numa consulta, uma mae
que continua a supervisionar cada dor ou cansago, um jovem que he-
sita entre pedir ajuda e afirmar independéncia.

Estas tensoes nao significam falta de afeto. Sao parte de um
processo de reajuste entre protecdo e autonomia, em que ambos,
pais e filhos, precisam de reaprender a confiar. A literatura europeia
mostra que este equilibrio € particularmente delicado nos primeiros
anos apos o fim dos tratamentos, coincidindo com as transi¢des aca-
démicas, sociais e emocionais tipicas da adolescéncia tardia.

Siléncios protetores

Uma das transformagdes mais marcantes nesta etapa € a ges-
tdo que jovens e pais fazem quanto ao que dizem e ao que decidem
calar. Depois do tratamento, muitos jovens comecam a guardar para
si emocgdes, duvidas ou pequenos sintomas, com o intuito de pro-
teger os pais. Sentem que “ja sofreram demasiado” e receiam que
qualquer sinal, por mais pequeno que seja, volte a despertar medo
ou ansiedade na familia. Assim, preferem gerir em siléncio, mesmo
quando isso lhes traz preocupagéo ou angustia acrescida.

“As vezes tinha dores de cabeca, mas nao dizia
nada. Sabia que, se contasse, a minha mae ia
entrar em panico e iamos logo parar ao hospital.
Entao guardava para mim.”

“Eu tinha medo de lhes dizer que estava triste
ou ansiosa, porque achava que ja tinham passa-
do por muito. Nao queria ser mais um peso.”

Do lado dos pais, também é comum o siléncio. Muitos escon-
dem preocupacdes, duvidas clinicas ou medos sobre o futuro, para
nao sobrecarregar os filhos. Em algumas familias, ha temas que per-
manecem implicitos — como o risco de recidiva, a fertilidade ou as
dificuldades financeiras - e que raramente sdo discutidos com fron-
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talidade. Estes siléncios sdo tentativas de protecdo mutua, gestos
de amor disfarcados de contencéo. Porém, quando se prolongam,
podem criar distancia e dificultar o dialogo sobre questdes impor-
tantes.

“No6s nunca falavamos sobre a possibilidade de
a doenca voltar. Era como se todos soubéssemos
que esse medo estava la, mas ninguém queria
ser o primeiro a dizé-lo em voz alta.”

Estudos internacionais, incluindo os conduzidos pela CCI Eu-
rope e pela PanCare, descrevem estes “siléncios protetores” como
mecanismos naturais de regulacdo emocional. Durante algum tem-
po, ajudam cada membro da familia a lidar com o medo e a encon-
trar estabilidade, apds um periodo de grande vulnerabilidade. Mas,
quando persistem sem espacos seguros de didlogo, acabam por iso-
lar emocionalmente pais e filhos, dificultando o crescimento e a
adaptacdo a estanova fase da vida.

Com o passar do tempo, torna-se fundamental reconstruir a
confianga na comunicacdo. Isto pode comecgar com pequenos gestos,
como perguntar genuinamente como o outro se sente, partilhar re-
ceios de forma gradual ou, simplesmente, admitir que é dificil falar
sobre certos temas. Nao se trata de forgar conversas, mas de abrir
caminhos.

“A primeira vez que disse aos meus pais que ain-
da tinha medo, eles ficaram em siléncio. Depois
aminha mae chorou e disse que também tinha.
A partir dai, come¢amos a falar mais, e foi um
alivio para todos.”

Romper o siléncio néo significa reviver o sofrimento, antes
permite que a vida avance com maior leveza. Quando pais e filhos

70

CANCRO PEDIATRICO _ Desafios na sobrevivéncia

aprendem a partilhar emocdes e incertezas com honestidade, o
medo perde forca e da lugar a confianca. Estes momentos de escu-
ta e vulnerabilidade sdo, muitas vezes, o ponto de partida para uma
nova forma de uniéo.

Protecao e autonomia: tensoes e reajustes

As tensdes entre protecdo e autonomia sdo uma das etapas
mais delicadas da transicdo para a vida, apds o tratamento. Durante
anos, os pais estiveram no centro de todas as decisoes, acompanha-
ram consultas, interpretaram resultados, organizaram medicacéo
e reagiram a cada sinal de alerta. Essa presenca constante foi vital
paraasobrevivénciae segurancga do filho. Quando o tratamento che-
ga ao seu término, como ja foi referido, a necessidade de vigilancia
muda, mas o impulso de proteger mantém-se.

Por outro lado, os jovens querem agora participar ativamen-
te nas consultas, decidir o que partilhar, gerir sintomas menores
sozinhos e ter espago para experimentar a normalidade. O desejo
de liberdade choca, muitas vezes, com o medo parental de perder o
controlo.

“A minha mae continuava a responder por mim
nas consultas, mesmo quando eu jatinha 17
anos. Eu queria falar, mas ela nao conseguia
ficar calada.”

“Eu sei que janao devia ligar a escola por qual-
quer cansaco, mas fico em panico. Durante anos
foi assim, e é dificil largar.”

Estas tensdes sdo comuns e ndo significam conflito ou falta de
afeto. Fazem parte de um processo de reajuste, em que pais e filhos
precisam de redefinir papéis e responsabilidades, depois de um pe-
riodo em que tudo girava em torno da sobrevivéncia. E um equili-
brio delicado entre cuidar e deixar crescer.
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Na pratica, estas fricgdes surgem em situagdes muito concre-
tas: nas consultas médicas, quando os pais ainda tomam a palavra
antes do jovem; na gestdo de pequenos sintomas, quando qualquer
mal-estar desperta o alarme familiar; nas decisdes escolares ou pro-
fissionais, quando o desejo de “garantir seguranca” se sobrepde a
vontade do jovem de seguir o seu proprio caminho.

Estas tensdes sdo mais frequentes nos primeiros anos apos o
fim dos tratamentos, coincidindo com fases de crescimento em que
os jovens estdo a conquistar autonomia. As familias vivem um du-
plo desafio: aprender a confiar novamente na estabilidade da saude,
e reconhecer que o papel de protecdo precisa de se transformar em
apoio e partilha.

Com o tempo, muitos encontram o seu equilibrio num espaco
onde o cuidado néo “sufoca” e aliberdade néo ¢ vivida como abando-
no. A comunicagao aberta, a confianga gradual e o reconhecimento
mutuo das dificuldades séo os pilares deste processo.

“Demoramos a perceber que nio estavamos em
lados opostos. Eu s0 queria espago para ser eu,
e eles sO queriam ter a certeza de que eu esta-
vabem. Quando comeg¢amos a falar disso, tudo
ficou mais leve.”

Comunicagao na escola e no ensino superior

A escola e, mais tarde, o ensino superior, sdo espacos centrais
de reintegracéo apds o tratamento. Representam o reencontro com
rotinas, grupos de pares e desafios intelectuais, mas também o pri-
meiro grande teste a autonomia e ao modo como os jovens escolhem
comunicar sobre a sua historia.

Durante o tratamento, a ligacdo com a escola foi frequente-
mente interrompida ou mediada por professores hospitalares e
ensino domiciliario. Regressar significa reconstruir pontes: com
colegas, com professores e com o proprio percurso académico. Este
regresso € um marco simbolico, como um sinal de continuidade e de
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reconstrugdo danormalidade, mas também uma etapa exigente, que
implica lidar com diferencas fisicas, cognitivas e emocionais, além
danecessidade de decidir o que, como e a quem contar.

Para alguns jovens, partilhar a experiéncia de doenca é uma
forma de contextualizar o que viveram e pedir compreensio. Outros
preferem guardar siléncio, ndo por vergonha, mas por quererem ser
vistos para la do rétulo de “sobrevivente”. Ambos os caminhos sio
validos. O essencial é que a decisdo pertencga ao jovem e que o am-
biente escolar, ou universitario, seja seguro o suficiente para acolher
qualquer escolha.

“No primeiro dia, disse a turma que tinha esta-
do doente e que podia precisar de algum tempo
para recuperar o ritmo. Foi dificil, mas depois
senti-me mais tranquila.”

“Nauniversidade, ndo contei a ninguém. Queria
ser apenas mais uma estudante, nao a ‘ex-doen-
te’. So falei com os professores sobre as consul-
tas e exames, porque podia precisar de faltar.”

Estas experiéncias mostram que néo existe uma s6 maneira
de comunicar. O que mais importa € que o jovem se sinta dono da
sua narrativa, com liberdade para escolher o que partilhar, quando
e com quem.

A comunicacéo eficaz nestes contextos depende também da
preparacdo das escolas e universidades. Quando professores, psico-
logos escolares e gabinetes de apoio estudantil estdo informados e
sensibilizados, conseguem responder com empatia, adaptar expec-
tativas e criar condicdes que favorecem o sucesso académico e emo-
cional dos jovens. Ndo é uma questio de “tratar de forma especial”,
e sim de reconhecer necessidades reais e temporarias, ajustando o
ambiente para que cada um possa evoluir no seu ritmo.
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“Muitas vezes, o que faz a diferenca ndo é uma
grande mudanca, é um professor que percebe
que estamos cansados e nos da cinco minutos
pararespirar.”

Os estudos da CCI Europe e darede PanCare reforgcam: escolas
que promovem uma comunicacio aberta e estruturada entre fami-
lia, equipa clinica e docentes, conseguem reduzir significativamente
o impacto das auséncias e das dificuldades cognitivas. Planos indi-
viduais de acompanhamento, reunides de transicéo e canais diretos
de comunicacéo, com o hospital, sdo estratégias que tém mostrado
resultados positivos em varios paises europeus.

Para os jovens que ingressam no ensino superior, a comuni-
cacdo ganha um novo nivel de complexidade. E um ambiente mais
auténomo, com menos acompanhamento pessoal e maior responsa-
bilidade individual. Muitos estudantes referem sentir-se inseguros,
ao abordar professores ou coordenacoes, sobre a necessidade de au-
sentar-se para consultas ou exames. No entanto, quando estas con-
versas ocorrem de maneira honesta e antecipada, geralmente séo
bem recebidas.

“Quando cheguei a universidade, tive de
aprender a falar por mim. Antes era aminha
mae que tratava de tudo, agora sou eu que en-
vio os e-mails e explico as minhas necessida-
des. No inicio foi dificil, mas depois senti-me
livre.”

A chave esta na assertividade e na confianca. N&o € necessa-
rio entrar em detalhes clinicos, basta explicar que se trata de uma
situacdo de saude acompanhada, que pode requerer flexibilidade
pontual. Esta clareza evita mal-entendidos e reforca a autonomia do
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estudante.

No fundo, comunicar nestes contextos ¢ um exercicio de equi-
librio: entre o desejo de normalidade e o reconhecimento das neces-
sidades reais; entre proteger a privacidade e garantir apoio; entre
mostrar independéncia e aceitar ajuda quando necessario. Mais do
que uma habilidade pratica, ¢ um processo de crescimento pessoal,
em que o jovem aprende a usar a voz que, durante o tratamento, mui-
tas vezes esteve em segundo plano.

Relacoes com colegas e pares

“Quando voltei, os meus amigos tinham muda-
do. Eles falavam de coisas que eu nao tinha vivi-
do, tinham memorias em comum em que eu hao
estava. Senti-me um bocado de fora, mesmo que
me quisessem bem.”

As relagdes com os pares sdo um dos pilares do desenvolvi-
mento emocional e social dos adolescentes e jovens adultos. Depois
do tratamento, voltar a integrar-se nestes grupos pode ser simulta-
neamente reconfortante e um desafio.

O desejo de ser tratado como qualquer outra pessoa mistura-se
com o receio de ser visto apenas pela histdria da doencga. Para mui-
tos jovens, esta é uma fase de redescoberta social, em que procuram
equilibrar a vontade de seguir em frente com a necessidade de que o
seu percurso seja compreendido e respeitado.

Durante o periodo de tratamento, o contacto com os pares é
frequentemente interrompido. As longas auséncias, o isolamento
por motivos clinicos e a diferencga nas experiéncias vividas podem
criar uma distancia dificil de colmatar. Quando regressam a escola
ou aos circulos sociais, alguns jovens sentem que “ficaram parados
no tempo”, enquanto os amigos avangaram em experiéncias ligadas
as diferentes etapas de vida.
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“Eles falavam de festas, viagens, coisas que ti-
nham vivido juntos, e eu nao fazia parte dessas
historias. Senti que tinha de reaprender a estar
com eles.”

Esta sensacgdo de desfasamento é comum e néo reflete falta de
empatia dos amigos. Muitas vezes, os colegas ndo sabem o que dizer,
temem magoar ou fazer perguntas erradas, e acabam por se afastar
sem intencao. Por outro lado, alguns tornam-se excessivamente pro-
tetores, tentando poupar o jovem a qualquer esfor¢o ou desconforto,
o que também pode ser vivido como limitador.

A comunicacio aberta, gradual e ajustada a cada relacéo é es-
sencial. Contar o que aconteceu, nos termos que o proprio jovem
considera adequados, pode ajudar a reconstruir pontes e reduzir
mal-entendidos. N&do é necessario partilhar todos os detalhes; basta
encontrar uma forma de contextualizar o que foi vivido e o que ainda
estd a ser ajustado.

“Percebi que, se eu nao dissesse nada, eles iam
continuar a evitar o assunto. Entao falei um pou-
co sobre o que aconteceu, e depois disso tudo
ficou mais natural.”

Os estudos da CCI Europe e da rede PanCare mostram que o
apoio dos pares é um dos fatores de maior impacto positivo, na adap-
tacdo apos o cancro pedidtrico. Jovens que se sentem incluidos e
compreendidos pelos amigos tendem a mostrar menos ansiedade,
maior autoestima e melhor integragcéo académica e social.

As relagdes de amizade também mudam. Algumas tornam-se
mais profundas, baseadas em empatia e partilha genuina; outras per-
dem intensidade ou encerram-se naturalmente, a medida que as tra-
jetodrias de vida se afastam. Este processo faz parte do crescimento e
néo deve ser lido como falha, mas como reconfiguracédo saudavel das
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redes de apoio.

Participar em grupos de pares presenciais ou online, formados
por outros jovens sobreviventes, pode ser uma experiéncia parti-
cularmente enriquecedora. Nestes espagos, a comunicagdo € mais
espontanea, ndo havendo necessidade de explicar cada pormenor, e
a compreensio mutua surge quase de imediato. O reconhecimento
de historias semelhantes gera sensacéo de pertenca e alivia o senti-
mento de “ser diferente”.

“Quando conheci outros jovens que tinham pas-
sado pelo mesmo, senti um alivio enorme. Era
como se, finalmente, alguém falasse a mesma
lingua que eu.”

Integrar estes grupos ndo substitui as amizades do quotidiano,
mas complementa-as, oferecendo um espaco seguro onde € possivel
expressar duvidas, medos e conquistas com quem compreende, por
experiéncia direta.

No fundo, a comunicac¢do com os pares apds o cancro ¢ um
exercicio de autenticidade e paciéncia. Requer tempo, espaco e a
confianca de que, apesar da experiéncia vivida, e até por causa dela,
¢ possivel ter de novo um lugar. Cada reencontro, cada conversa e
cada relagédo reconstruida faz parte do processo de se reencontrar
no mundo, de voltar, também, a sentir-se plenamente jovem.

Comunicacao nas relacoes afetivas

“Quando comecei a namorar depois do trata-
mento, percebi que nio era so sobre gostar de
alguém. Tinha de decidir o que contar, quando
contar e como explicar uma parte da minha vida
que nem eu sabia bem como por em palavras.”
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As relacoes afetivas e amorosas representam uma nova
dimenséo da vida dos jovens sobreviventes. Depois de anos em que
a atencdo esteve centrada na saude e na recuperagio, aproximar-se
de alguém implica voltar a confiar, permitir vulnerabilidade e inte-
grar a histdria da doenga numa narrativa pessoal mais ampla. Este
processo é natural, mas pode ser acompanhado de duvidas e receios.
Muitos jovens descrevem sentimentos de incerteza sobre como e
quando partilhar a sua experiéncia. Perguntam-se se o outro ira
compreender, se os vera de forma diferente ou se o passado clinico
se tornara o centro darelacéo.

“Demorei algum tempo a contar. Tinha medo
que ele me visse sO como ‘a que teve cancro’.
Quando finalmente contei, percebi que o medo
era meu, nao dele.”

Estes receios sdo legitimos e refletem quédo complexo ¢ equili-
brar intimidade e privacidade. Falar sobre o cancro nio € uma obri-
gacdo, é uma escolha. Cada pessoa tem o direito de decidir quanto
quer partilhar e em que momento. O mais importante é que essa de-
cisdo sejatomada de modo consciente, sem a pressdao do medo ou da
vergonha.

A comunicacdo nas relagdes afetivas também envolve li-
dar com questdes mais praticas, como as possiveis limitagdes
fisicas, a imagem corporal e, em alguns casos, duvidas sobre
fertilidade ou sexualidade. Alteragdes no corpo, cicatrizes ou mu-
dancas de sensibilidade podem gerar inseguranca, especialmen-
te quando o corpo é novamente colocado no centro da intimidade.
Aprender aolhar para si com aceitacdo, e permitir que o outro o faga,
também é um processo de reconstrucdo da autoconfianga. Pequenos
gestos de comunicagdo aberta podem transformar momentos de
tensdo em oportunidades de proximidade.

“Eu tinha medo que ele visse as cicatrizes.
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Quando aconteceu, ele so disse: ‘Isto mostra o
que ultrapassaste.’ Foi a primeira vez que senti
orgulho em vez de vergonha.”

Os estudos acerca de sobrevivéncia ao cancro pediatrico mos-
tram o seguinte: jovens que conseguem falar sobre a sua historia,
com naturalidade e autenticidade, tendem a estabelecer relacdes
mais equilibradas e satisfatorias. Esta comunicacdo aberta néo sig-
nifica, entenda-se, falar constantemente da doencga mas sim integra-
-la como parte da identidade, sem a definir por completo.

As relacdes afetivas podem ser, igualmente, um espaco de
aprendizagem sobre o que significa ser cuidado e cuidar. Muitos
sobreviventes desenvolveram uma sensibilidade particular, face as
emocOes dos outros e ao valor da empatia. Este traco, longe de ser
um peso, € muitas vezes uma forga que enriquece as relagdes.

Por outro lado, é importante reconhecer que nem todas as re-
lacdes serdo compreensivas ou seguras. Se o parceiro reage com de-
sinteresse, desconforto ou julgamento, isso néo reflete uma falha do
sobrevivente mas sim a limitagdo do outro, no que respeita a lidar
com temas de vulnerabilidade. O essencial é manter o direito a ser
respeitado e valorizado por inteiro.

“Aprendi que, se alguém nao consegue lidar com
aminha histodria, é porque nao esta preparado
para fazer parte dela.”

A comunicacgdo nas relacoes afetivas, tal como em todas as ou-
tras dimensodes da sobrevivéncia, é um caminho de descoberta. Re-
quer tempo, confianca e um equilibrio entre partilhar e preservar.
A medida gue oS jovens recuperam a voz e se tornam narradores da
propria histéria, também aprendem que amar e ser amado nao de-
pende de esquecer o que viveram, e sim de integrar essa experiéncia
como parte da pessoa que se tornaram.
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9. Direitos sociais, seguros e direito ao
esquecimento

“Disseram-me para ter cuidado ao pedir seguros
e que devia confirmar se ja poderia usar o di-
reito ao esquecimento... eu nunca tinha ouvido
falar dessalei.”

Sobreviver ao cancro pediatrico significa também entrar na
vida adulta com um conjunto de novos direitos, responsabilida-
des e desafios. Depois dos tratamentos a vida continua, mas nem
sempre nas mesmas condi¢es que os pares. Surgem questoes pra-
ticas e simbolicas: contratar um seguro, pedir um crédito, entrar no
mercado de trabalho, estudar no estrangeiro ou, simplesmente, pla-
near o futuro sem que a histoéria clinica se transforme num obstacu-
lo.

Estas etapas, que para outros jovens sio passos naturais da au-
tonomia podem ser, para os sobreviventes, acompanhadas por du-
vidas, receios e burocracias inesperadas. Muitos relatam sentir que
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“voltaram a normalidade”, mas descobrem que o passado médico
ainda surge nas entrelinhas, em formularios, entrevistas ou seguros.

Por isso, conhecer os direitos sociais e legais ¢ mais do que
um pormenor técnico: ¢ uma forma de proteger a igualdade, redu-
Zir o estigma e garantir que a sobrevivéncia se traduz também em
liberdade real. Saber o que a lei prevé, a quem recorrer e como agir,
é parte essencial da transic¢do para a idade adulta e o exercicio pleno
da cidadania.

Direito ao esquecimento

Nos ultimos anos, varios paises europeus reconheceram legal-
mente o Direito ao Esquecimento (Right to Be Forgotten), um marco
fundamental na protecédo dos sobreviventes de cancro. Este direito
impede que pessoas com um historial de doenca oncoldgica sejam
penalizadas quando contratam seguros, créditos ou outros produtos
financeiros, desde que tenham decorrido determinados prazos apos
o fim dos tratamentos e sem recidivas.

Em Portugal, este principio foi consagrado na Lei n.° 75/2021,
de 18 de novembro, que proibe praticas discriminatorias relaciona-
das com deficiéncia ourisco agravado de saude. A lei estabelece que,
cinco anos apos o fim do tratamento, no caso de diagndsticos ante-
riores aos 21 anos, as pessoas nio sdo obrigadas a declarar a doenca
ao celebrar contratos de crédito ou seguros, sejam eles obrigatorios
(como os associados ao crédito a habitagdo) ou facultativos.

Alegislacdo determina ainda que as seguradoras e institui¢des
financeiras ndo podem recolher nem usar dados de saude anteriores
a esses prazos. E um passo importante na eliminacdo de barreiras
que, durante décadas, limitaram o acesso dos sobreviventes a direi-
tos financeiros basicos.

Em 2024, a Norma Regulamentar n.° 12/2024-R da Autorida-
de de Supervisdo de Seguros e Fundos de Pensdes (ASF) veio refor-
car esta protecdo, obrigando as seguradoras a informar claramente
os proponentes sobre o direito ao esquecimento e proibindo prati-
cas discriminatdrias, como o agravamento injustificado de prémios.
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Apesar destes avancos, a aplicagdo pratica nem sempre ¢ imediata.
Alguns profissionais de seguros ainda desconhecem alei, e ha casos
em que os procedimentos internos das empresas nao foram total-
mente atualizados. Por isso, a literacia juridica e o acesso a infor-
macdo tornam-se essenciais para garantir que o direito é exercido
plenamente.

“Informaram-me que devia confirmar se ja podia
usar o direito ao esquecimento, porque algumas
seguradoras ainda nao aplicam a lei correta-
mente.”

Saber que este direito existe e compreender como o utilizar é
libertador. Permite aos jovens planear o futuro com maior confian-
ca: comprar casa, estudar fora, viajar ou iniciar um negdcio, sem o
peso permanente de um passado clinico que ja ndo define quem séo.

Acesso a seguros e produtos financeiros

“Eu achava que, depois da lei, era so fazer o se-
guro como qualquer outra pessoa. Mas percebi
que ainda ha seguradoras que nio sabem bem
aplicar as regras.”

Durante muitos anos, o historico oncoldgico foi motivo de
exclusdo ou penalizacdo financeira. Sobreviventes enfrentavam
prémios mais altos, clausulas restritivas ou mesmo recusas diretas.
O direito ao esquecimento veio mudar esta realidade, mas a sua
implementacéo pratica continua a exigir vigilancia e informacao.

Em Portugal, cinco anos apos o fim do tratamento, para diag-
nosticos feitos antes dos 21 anos, as seguradoras nio podem exigir
dados de saude anteriores nem aplicar agravamentos de prego ou
exclusdes relacionadas com a doenca passada. Esta regra aplica-se
a seguros de vida e de saude, bem como aos associados a crédito a
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habitacdo ou ao consumo.
Ainda assim, persistem dificuldades no terreno:

— Alguns funciondrios pedem informagdes médicas desne-
cessarias por desconhecimento.

— Ha seguradoras que mantém praticas antigas, impondo
restricoes injustificadas.

— Nem sempre o direito ao esquecimento é comunicado
aos clientes de forma clara.

Nestes casos, os jovens podem e devem reclamar junto da ASF
(Autoridade de Supervisido de Seguros e Fundos de Pensdes). Tam-
bém podem recorrer a associagdes de sobreviventes ou a organiza-
coes de defesa do consumidor. Saber onde procurar ajuda é, muitas
vezes, 0 primeiro passo para garantir justica. Mais do que um direito
financeiro, o direito ao esquecimento € uma ferramenta de dignida-
de: devolve aos sobreviventes o poder de gerir o proprio futuro, sem
serem definidos por um diagndstico antigo.

Emprego, prote¢ao de dados e comunicacao

“Eu nao sabia se tinha de contar ou nao. Tinha
medo de dizer e ser vista como fragil, mas também
nao queria esconder algo que podia vir a ter im-
pacto.”

A entradano mundo do trabalho traz novas duvidas sobre o que
partilhar e como proteger a privacidade. Em Portugal, como em toda
a Unido Europeia, a informacao clinica é considerada dado pessoal
sensivel, protegida pelo Regulamento Geral de Protegdo de Dados
(RGPD). Na pratica, isto significa que:
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— Nenhum candidato ¢ obrigado a revelar dados de saude
em processos de recrutamento, salvo em profissdes com
exigéncias médicas especificas (por exemplo, forgas
armadas, aviacio).

— Os empregadores ndo podem recolher, tratar ou utilizar
informacéo clinica sem consentimento explicito e funda-
mentado.

— A discriminacéo com base na saude € ilegal.

Assim, cabe ao jovem decidir se e quando quer partilhar o seu
historial, de acordo com as necessidades reais: frequéncia de con-
sultas, eventuais limitagdes fisicas temporarias ou, simplesmente,
o conforto pessoal em abordar o tema.

Estas decisdes sdo, muitas vezes, acompanhadas de re-
ceio: “E se acharem que nao sou capaz?” “E se me fizerem perguntas
indiretas?” “E se faltar por causa de exames e pensarem que nao estou
comprometido?”

Estas duvidas sdo legitimas e comuns. Procurar apoio, junto de
servicgos juridicos, associac¢des de sobreviventes ou profissionais de
saude, pode ajudar a definir estratégias de comunicagdo adequadas
a cada contexto. Alguns jovens preparam uma resposta breve e neu-
tra, centrada na autonomia e nas competéncias atuais, evitando de-
talhes clinicos. Outros preferem néo abordar o tema de todo, e essa
escolha deve ser igualmente respeitada.

Conhecer os proprios direitos, e exercé-los com seguranca, €
um passo essencial para transformar o medo de ser julgado em con-
fianca, no sentido de ser reconhecido pelo mérito e ndo pelo passado.

O papel do advocacy e da voz dos sobreviventes

A existéncia do direito ao esquecimento, e de tantas outras
conquistas legais, é o resultado direto do trabalho de advocacy de
sobreviventes, familias e associagdes. Foram anos de dialogo com
governos, seguradoras e entidades europeias, até que a lei reconhe-
cesse formalmente o que ja era uma exigéncia ética: o direito areco-
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mecar sem ser definido pela doenca. Participar em redes de sobrevi-
ventes traz multiplos beneficios:
Acesso ainformacéo atualizada sobre direitos.
— Espacos para partilhar experiéncias e estratégias.
— Oportunidades para influenciar politicas publicas e pro-
mover a equidade.

O advocacy, neste contexto, é também uma forma de cura

coletiva, transformar a experiéncia individual numa mudanca social
duradoura.
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10. Depois do fiim do tratamento:
0 que ainda falta cuidar

“Quando o tratamento acabou, pensei que tinha
ultrapassado o mais dificil. Mas com o tempo
percebi que havia muitas coisas para as quais
ninguém nos tinha preparado.”

Depois do fim do tratamento: o que ainda falta cuidar

Sobreviver ao cancro pediatrico € uma conquista imensa, mas
é também o inicio de uma nova etapa que apresenta desafios pro-
prios. Terminar o tratamento, como ja foi frisado diversas vezes, ndo
significaum regresso ao ponto de partida. Muitos jovens descobrem,
com o tempo, que ha aspetos fisicos, emocionais e sociais que conti-
nuam a exigir atengdo, mesmo quando os exames confirmam que a
doenca ficou para tras.

As taxas de sobrevivéncia aumentaram de forma notdvel nas
ultimas décadas, mas os sistemas de saude, educagéo e apoio social
ainda ndo estdo totalmente preparados para acompanhar esta nova
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realidade. As necessidades dos sobreviventes sdo multiplas e varia-
veis, e muitas vezes surgem tardiamente, meses ou anos apos o fim
dos tratamentos, quando o acompanhamento clinico ja se tornou
mais espagado e o foco se desloca para a vida quotidiana.

Lacunas no acompanhamento clinico e psicossocial

Em varios centros hospitalares existem programas de segui-
mento a longo prazo, mas o acesso a estes servigos ainda é desigual.
Muitos jovens perdem contacto regular com equipas especializadas,
depois da transi¢io para os cuidados de adultos, sobretudo quando
esta mudanca néo é planeada ou acompanhada. Em alguns casos,
esta falta de continuidade resulta em atrasos na detecdo de efeitos
tardios, auséncia de orientagdo sobre vigilancia médica ou, mesmo,
perda de confianga no sistema de cuidados.

No apoio psicoldgico, as lacunas séo ainda mais evidentes. A
maioria dos sobreviventes refere que o apoio emocional se concen-
tradurante a fase ativa da doenca, mas diminui drasticamente quan-
do o tratamento termina. No entanto, € precisamente nesse periodo
que emergem novas questoes: o medo de recidiva, a reconstrugio
da autoimagem, a redefini¢do de objetivos e relagdes, o sentimento
de desfasamento em relacéo aos pares. Muitos descrevem esta fase
como “um vazio entre o fim dos tratamentos e o regresso a vida”, um
espaco onde o acompanhamento é menos estruturado, porém as
emocdes continuam intensas e complexas.

“O hospital deixou de ser o meu ponto de segu-
ranca, mas também nao havia ninguém fora dele
para me ajudar a lidar com o que vinha a seguir.”

Apoio educativo e transicoes desiguais
A escola e o ensino superior sdo lugares de reconstrucéo, e, por
outro lado, de desigualdade. Apesar da existéncia de programas de
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ensino hospitalar e de planos educativos individuais, a aplicacéo
pratica varia muito. Numa boa parte das escolas, a coordenagéo entre
saude e educacio depende da boa vontade de professores ou fami-
lias, em vez de resultar de politicas universais.

Os jovens com menos recursos familiares, ou que vivem em
regides mais isoladas, enfrentam dificuldades acrescidas para ace-
der a apoios pedagdgicos, psicologos escolares ou adaptagdes
curriculares. Esta desigualdade, embora silenciosa, tem consequén-
cias concretas: pode atrasar o percurso académico, aumentar o iso-
lamento e comprometer a autoconfianca.

A literatura europeia tem sido clara, referindo que quanto
mais precoce e coordenado for o apoio escolar, melhores serdo os re-
sultados alongo prazo, ndo apenas académicos, mas também sociais
e emocionais.

Transicao para a vida adulta: um espaco entre dois mundos

Uma das maiores fragilidades do sistema ¢ a auséncia de pro-
gramas de transigédo estruturados entre a oncologia pediatrica e os
cuidados de adultos. Muitos jovens descrevem o momento em que
deixam o hospital pediatrico como uma “rutura”: perdem equipas
que os conhecem bem e entram num sistema novo, onde sdo apenas
mais um doente entre muitos.

“Senti que estava no meio do caminho: janao
tinha o apoio do hospital como antes, mas tam-
bém ninguém me dizia o que fazer a seguir.”

Nos paises onde existem clinicas de sobrevivéncia ou progra-
mas de transicdo coordenada, observa-se umamelhoriasignificativa
nos indicadores de saude, adesdo ao seguimento e bem-estar psico-
légico. Estas estruturas ndo asseguram apenas a vigilancia médica,
apoiam o jovem na gestdo da autonomia, na literacia em saude e na
articulagdo comaescola, o trabalho e a vida social. No nosso pais, al-
guns centros hospitalares tém dado passos neste sentido, mas ainda
nédo existe uma rede nacional ou politicas integradas que garantam
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continuidade de cuidados.

Questoes legais, financeiras e protecao de direitos

Apesar dos avancos com aimplementacéo do direito ao esque-
cimento, continuam a existir barreiras praticas no acesso a seguros,
crédito e emprego. Muitas vezes, como ficou dito atras, o problema
néo estd nalei mas no desconhecimento da sua aplicagéo, tanto por
parte dos jovens como das proprias instituicoes.

Alguns sobreviventes relatam ter sido confrontados com pedi-
dos indevidos de informagdes clinicas, prémios de seguro agravados
ou recusas injustificadas. Estes episddios mostram que a literacia
juridica nesta area ainda é limitada, e que a divulgacéo dalei precisa
de ser reforcada.

As associagdes de sobreviventes, e organizagdes como a Acre-
ditar e a Fundacéo Rui Osdrio de Castro, tém desempenhado um pa-
pel essencial na divulgacdo de informacéao, no apoio a reclamacgdes
e na mediagdo com entidades publicas e privadas. Mas o alcance
destes esforcos ainda depende, em grande medida, da iniciativa das
familias ou dos proprios jovens.

A importancia da voz dos sobreviventes

Nos ultimos anos, tem crescido o reconhecimento de que as
politicas eficazes devem ser construidas com a participacéo direta
dos sobreviventes. As redes europeias de investigacdo e advocacia,
como a CCI Europe e a PanCare, tém incluido jovens nas decisdes
sobre linhas de investigacdo, desenho de programas e elaboracéo de
recomendacoes clinicas.

Esta participacéo é transformadora. Permite que os proprios
sobreviventes definam prioridades reais, tragam a luz problemas
pouco visiveis e ajudem a criar solugdes mais humanas e susten-
taveis. Em muitos paises, a presenca ativa destes jovens tem sido
determinante para conquistas concretas, como a criacdo de leis de
protecdo, programas de transi¢do e campanhas publicas de sensibi-
lizacéo.
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Cuidar do depois

A sobrevivéncia ao cancro pediatrico é, cada vez mais, uma
realidade duradoura. Mas sobreviver néo € apenas continuar vivo, &
poder viver com qualidade, seguranca e sentido de futuro. As neces-
sidades que continuam sem resposta nao sao falhas individuais, sao
sinais de sistemas que ainda estao a adaptar-se aumanova era: uma
era em que milhares de jovens chegam a idade adulta com historias
clinicas complexas e direitos que precisam de ser protegidos.

Reconhecer estas lacunas é o primeiro passo para as transfor-
mar em oportunidades de melhoria. Garantir que nenhum jovem
sobrevive sozinho sem acompanhamento, sem informacao ou sem
apoio, é o verdadeiro desafio do futuro.

“Falta-nos informacao, acompanhamento e es-
pacos onde possamos falar sobre o que vem de-
pois. Sobreviver nao € so estar vivo, € conseguir
viver bem.”

Reconhecer para agir

Os desafios da sobrevivéncia néo significam que algo esteja
“errado”, significam que esta etapa requer novos recursos, tempo e
informacédo adequada. Reconhecer estas necessidades é o primeiro
passo para agir com maior seguranca e clareza.

Fim dos tratamentos e transicao
— Reconhecer que esta fase pode envolver sentimentos
ambivalentes; nao € obrigatdrio sentir apenas alegria.
— Manter contacto com a equipa clinica e procurar infor-
macao sobre o seguimento a longo prazo.
— Avancar ao seu proprio ritmo; néo ha “um unico modo
certo” de voltar a normalidade.
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Compreender o que é a sobrevivéncia
A sobrevivéncia inclui dimensdes fisicas, emocionais, sociais
e legais, ndo se resume a “estar curado”.
— A experiéncia de cada jovem € unica e legitima, ndo tem
de corresponder as expectativas externas.
— Procurar apoio € parte da construgdo de um novo capitulo.

Efeitos tardios e seguimento
— Participar ativamente no plano de seguimento: exames
regulares ajudam a detetar alteracdes precoces.
— Obter informacéo acerca de possiveis efeitos fisicos,
emocionais e sociais; o conhecimento traz seguranca.
— Manter um registo pessoal de saude (“passaporte de
sobrevivéncia”) atualizado.

Comunicacgao
— Falar abertamente com a equipa médica sobre duvidas e
receios; cada jovem é parte ativa da sua saude.
— Definir a maneira de comunicar a experiéncia a profes-
sores, empregadores e pares.
— Pedir apoio sempre que for necessario, o jovem néo tem
de gerir tudo sozinho.

Educacao e insercao profissional
— Obter informacéo acerca dos apoios educativos disponi-
veis e pedir adaptacdes, quando necessario.
— Procurar orientagdo vocacional para identificar percur-
sos adequados aos objetivos.
— Conhecer os seus direitos na educacéo e no trabalho;
informacéo é poder.
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Direitos sociais, seguros e protecao legal
— Em Portugal, o jovem tem o recurso do direito ao esque-
cimento, que o protege em seguros e crédito, apos determi-
nados prazos.
— Estar naposse de toda a informacéo, antes de assinar
contratos, e, se houver necessidade, pedir apoio.
— No emprego, ndo esquecer: ninguém ¢ obrigado a divul-
gar informacéo clinica e os dados pessoais séo protegidos
por lei.

Lacunas e participacao ativa
— Ter consciéncia de que algumas areas de apoio ainda
estdo em desenvolvimento.
— Participar em redes ou associagdes, para facilitar o
acesso arecursos e dar voz a experiéncia vivida.
— Cada histdria tem valor; partilha-la pode melhorar os
percursos de quem vira depois.
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1. Identidade em desenvolvimento:
integrar a experiéncia vivida

Explorar narrativas pessoais
Muitos jovens referem que poder contar a sua histéria com as
suas proprias palavras foi um passo importante, para compreender
melhor a experiéncia e integra-la. Isto pode acontecer de diferentes
formas:
— Escrever (diarios, textos, blogs, cartas a si proprio ou a
alguém significativo).
— Falar com alguém de confianca, seja um amigo, um fami-
liar ou um profissional.
— Participar em grupos de pares ou encontros de sobrevi-
ventes, onde partilhar experiéncias é natural e seguro.
— Nio é obrigatorio falar acerca de tudo, nem seguir um
formato especifico, o importante € que o discurso seja pes-
soal, que faga sentido para o jovem e que o ajude a organi-
zar pensamentos e emogaes.
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“Quando comecei a escrever sobre o que tinha
vivido, percebi que havia partes em que eu nun-
catinha parado para pensar. Foi estranho no
inicio, mas depois senti-me mais dono da minha
historia.”

Experimentar e descobrir novos papéis

Durante o tratamento, muitas experiéncias tipicas da ado-
lescéncia ou juventude ficam limitadas ou adiadas. Explorar novos
contextos, atividades extracurriculares, voluntariado, desporto,
projetos criativos, grupos estudantis, pode ajudar a redefinir aiden-
tidade dos jovens para l4 da doenca, abrindo espago a novas dimen-
soes de quem sao.

Estas experiéncias ndo precisam de ser grandiosas. Podem ser
pequenas descobertas, mas desempenham um papel importante: re-
forcam a autonomia, desenvolvem competéncias e permitem cons-
truir novas relagdes sociais, num contexto livre de rotulos médicos.

Procurar apoio quando necessario

Refletir sobre quem se é e quem se quer ser pode provocar
emocdes complexas, ou levantar duvidas dificeis de um jovem resol-
ver sozinho. Procurar apoio psicoldgico ou psicossocial ndo significa
fraqueza, é um sinal de maturidade e autocuidado. Psicologos, gru-
pos de pares, associacoes de sobreviventes ou programas de mento-
ria podem ser aliados valiosos nesta etapa.

Emalguns casos, aintegracdo daexperiénciapassadapoderea-
tivar memorias dificeis ou sentimentos de perda (de tempo, oportu-
nidades, relacdes). Ter espaco seguro para elaborar estas questodes
permite avancar com maior clareza e tranquilidade.

Aceitar que este € um processo dinamico

A identidade néo é fixa, muda e evolui ao longo da vida. Tam-
bém arelagdo com a experiéncia oncoldgica pode transformar-se ao
longo do tempo. Pode surgir a vontade de falar muito sobre o assunto
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numa fase, e depois a tendéncia para um afastamento face ao tema.
Pode existir a necessidade de explorar essa historia de forma publi-
ca ou reservada. Tudo isto € legitimo. O importante é reconhecer
que ndo ha um ritmo unico nem um modelo “ideal”.

Reforcar autonomia e confianga

Parte da construcdo identitaria, apds a experiéncia oncoldgica,
passa por reafirmar a capacidade de fazer escolhas: nas relacdes, na
escola, no trabalho ou na saude. A preparagdo para consultas, fazer
perguntas, envolver-se ativamente nas decisoes que dizem respeito
ao jovem, sdo passos que fortalecem a autonomia e ajudam a conso-
lidar uma identidade mais segura e participativa.

Mensagens-chave
— Aidentidade é construida por muitas experiéncias;
a doenca faz parte da histdria, mas néo define a pessoa por
inteiro.
— Integrar o passado néo significa ficar preso a ele: é re-
conhecer o que se viveu e dar-lhe um lugar coerente na
narrativa.
— O processo € pessoal e acontece ao ritmo de cada um.
— Né&o ha pressa nem comparagéo com outros.
— Explorar novos interesses, papéis e relagdes é uma forma
poderosa de fortalecer quem se € no presente.
— Procurar apoio psicoldgico, ou partilhar a historia com
outros sobreviventes, pode ajudar a encontrar sentido e
rumo.
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2. Gestao emocional e estratégias
de coping

“Achei que quando tudo acabasse ia sentir-me
so feliz. Mas, na verdade, vieram emog¢oes muito
diferentes e as vezes nem sabia como reagir.”

Emocoes na sobrevivéncia: um novo territorio

Quando o tratamento termina, muitos jovens imaginam que o
que sentirdo sera apenas alivio, alegria e vontade de retomar a vida
“normal”. Contudo, a experiéncia mostra que esta fase costuma tra-
zer uma mistura complexa de emocdes: ansiedade em relacéo ao fu-
turo, medo da recidiva, tristeza pelas perdas acumuladas, raiva, inse-
guranca, frustracéo, confuséo ou até culpa por néo sentir aquilo que
os outros esperam.

Importa frisar que isto acontece porque o fim dos tratamentos
néo é o fim da experiéncia emocional. Durante meses ou anos, o cor-
po e amente viveram num estado de alerta permanente, organizados

97



CANCRO PEDIATRICO _ Desafios na sobrevivéncia

em torno de rotinas clinicas, exames e objetivos muito concretos.
Com adiminuicio dessa estrutura, ha mais espaco para sentir, pensar e
avaliar, e sentimentos antes “suspensos” podem emergir com inten-
sidade.

Compreender que esta dinamica é frequente ajuda a ndo inter-
pretar estas emocdes como “erradas”, ou como um sinal de fraqueza.
Pelo contrario, sdo parte natural do processo de adaptacdo a uma
nova etapa.

0 que é gestao emocional?

A gestdo emocional é a capacidade de reconhecer, compreen-
der e regular as proprias emocdes. Néo significa “eliminar” ou “con-
trolar” sentimentos mas sim:

— Identificar com clareza o que se estd a sentir.
—Perceber de onde vem essa emocéo e qual o seu papel.
—Escolher formas adequadas de responder, de modo are-
duzir sofrimento e aumentar o bem-estar.

As emocoes tém funcdes adaptativas. Por exemplo:
—A ansiedade pode sinalizar preocupagdo com o futuro ou
necessidade de seguranca.
—A tristeza pode indicar uma perda ou mudanca importan-
te.
—A raiva pode revelar uma injustica percebida.
—O alivio ou a alegria podem indicar momentos de recomeco.

Aprender a escutar estas mensagens internas, sem se deixar
dominar por elas, ¢ um passo de extrema importancia para conseguir
maior autonomia emocional.

Regulagao emocional: estratégias e armadilhas

Existem diversas formas de regular emoc¢des - algumas natu-
rais, outras aprendidas e treinaveis. Entre as estratégias mais efica-
zes, destacam-se:

98

CANCRO PEDIATRICO — Desafios na sobrevivéncia

— Rotular emocoes - dar nome ao que se sente (“estou ansio-
so”, “sinto-me frustrado”) ajuda a organizar a experiéncia interna e,
por si sd, tende a diminuir a intensidade emocional.

— Aceitacido emocional - reconhecer a emocio sem julga-
mentos (“é normal sentir isto agora”) evita gastar energia alutar con-
tra ela e permite lidar de maneira mais aberta.

— Grounding - técnica util quando as emocodes estdo muito
intensas e parece “dificil estar presente”. Consiste em usar os senti-
dos para se focar no aqui e agora, por exemplo:

— Olhar em volta e identificar cinco coisas que se consegue ver.
— Tocar em quatro objetos diferentes, reparando nas texturas.
— Ouvir atentamente trés sons.

— Identificar dois cheiros.

— Concentrar-se num sabor ou na respiracao.

Esta pratica ajuda o sistema nervoso a voltar a um estado mais
calmo e estavel.

— Reavaliagdo cognitiva - olhar para a situacdo de modo
mais equilibrado e racional (“os exames sdo stressantes, mas ajudam
a garantir que esta tudo bem”).

— Autocompaixdo - falar consigo proprio usando de com-
preensio e gentileza (“é natural eu estar nervoso, isto importa-me”),
em vez de recorrer a autocritica.

— Expressdo emocional — conversar, escrever num diario, dese-
nhar ou usar outros meios criativos, para dar forma ao que se sente.

Algumas estratégias podem aliviar momentaneamente, mas
tornam-se armadilhas se forem usadas de maneira exclusiva ou com-
pulsiva:

—N34o cair no erro de pensar ou falar constantemente sobre
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0 que o preocupa
— Isolar-se.

— Refugiar-se excessivamente em distracoes (jogos, redes
sociais).

— Consumir alcool ou outras substancias, para “anestesiar”
sentimentos.

— Reconhecer estas dindmicas néo serve para culpar mas
sim para aumentar a consciéncia, a fim de procurar respos-
tas mais equilibradas e sustentaveis.

“Quando tudo acabou, achei que ia voltar logo a
sentir-me como antes. Mas em vez disso fiquei
meio perdida, com emocoes que nem sabia
explicar.”

Coping: agir ou adaptar-se

O coping é o conjunto de esforgos cognitivos, emocionais e
comportamentais que uma pessoa mobiliza, paralidar com situac¢des
desafiantes. Nio existem estratégias “boas” ou “mas” em absoluto: a
eficacia depende da adequagéo ao contexto. Na sobrevivéncia onco-
légica, o coping é crucial para enfrentar exames de vigilancia, regres-
so a escola, mudancas corporais, preocupacdes futuras ou relagoes
sociais transformadas. Distinguem-se dois estilos principais:

Coping centrado na resolugao de problemas
Estratégias usadas para agir sobre a situacéo, e tentar muda-la,
sdo mais eficazes quando o problema é controlavel. Exemplos:

— Fazer um plano de estudo para recuperar o ritmo escolar.
— Procurar informagdes fiaveis sobre exames médicos.
— Dividir um objetivo grande em etapas realistas.
— Pedir ajuda pratica a familiares, professores ou profis-
sionais.
— Tomar decisoes informadas, em vez de adiar indefinida-
mente.
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Este estilo esta associado a uma maior sensacéo de eficacia
e controlo, importante numa fase em que muitos jovens pro-
curam reconstruir a sua autonomia.

Coping centrado na emocgao
Estratégias paralidar com os sentimentos associados a uma si-
tuacdo, sem a alterar diretamente. Séo uteis quando a situagéo néo é
controlavel (Exemplo: aguardar resultados de exames). Exemplos:
— Praticar exercicio fisico paralibertar tensio.
— Escrever sobre emogdes dificeis.
— Falar com alguém de confianca.
— Usar técnicas de respiragio ou mindfulness.
— Reinterpretar a situacéo de forma mais positiva (“tenho
medo, mas também tenho ferramentas paralidar com isso”).
— Rezar ou meditar, se for significativo.

“Demorei algum tempo a perceber que nao
havia uma férmula magica. Cada situagao
pede coisas diferentes, as vezes preciso de
respirar fundo, outras de falar, outras de
fazer um plano.”

A gestdo emocional eficaz combina frequentemente ambos os
estilos, escolhendo o mais adequado em cada situacgao.

Aplicar no quotidiano. Exemplos concretos:

— Medo dos exames de vigilancia — antes da consulta, prati-
car respiracéo 5-5-7 (inspirar cinco segundos, suster cinco
segundos, expirar outros sete), para acalmar (regulacéo
emocional).

— Organizar questdes a apresentar ao médico, como forma
de sentir controlo (resolucéo de problemas).

— Sentir-se “atrasado” em relacdo aos colegas — reconhecer e
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— Combinar estratégias emocionais e de resolugéo de pro-
blemas tende a trazer melhores resultados.
— Procurar apoio é um sinal de inteligéncia emocional, ndo

validar a frustracéo, falar com alguém de confiancga (emocao).
— Definir pequenos objetivos realistas, para retomar ativi-
dades sociais (problema).

— Dificuldades académicas pds-tratamento — aceitar o desa-
nimo e reconhecer o esforco que esta a ser feito (emocgéo).

de fraqueza.

— Procurar apoios educativos e organizar um plano de Cada pessoa pode desenvolver um estilo proprio e eficaz de

estudos (problema). gestdo emocional.

Estes exemplos mostram que gerir emog¢des nio significa
escolher entre “sentir” ou “agir”, significa aprender a arti-
cular ambas as dimensdes de forma flexivel.

Construir um plano pessoal de gestao emocional
Cada jovem pode criar o seu proprio “kit” de estratégias, adap-
tado as suas necessidades e preferéncias:

— Identificar sinais de alerta pessoais
(Exemplo: irritabilidade, insonia, isolamento).
— Ter duas ou trés estratégias rapidas para momentos de
stress (respiracéo, grounding, musica).
— Nomear pessoas ou locais de confianca aos quais possa
recorrer.
— Escolher atividades que ajudem a recentrar.
— Definir passos claros para procurar apoio profissional, se
necessario.
— Ter um plano facilita respostas mais conscientes e evita
depender apenas de reages automaticas.

Mensagens-chave
— Sentir emocgdes intensas nesta fase € frequente e faz parte
do processo.
— Reconhecer e regular emocoes € uma competéncia trei-
navel, que aumenta autonomia e bem-estar.
— O coping envolve agir, quando possivel, e adaptar-se,
quando necessario.
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3. Comunicacao assertiva e rede
de apoio

“No inicio tinha medo de incomodar, entao ficava
calada. Com o tempo percebi que, se eu nao
dissesse o que precisava, ninguém adivinhava.”

A importancia de comunicar na sobrevivéncia

Durante os tratamentos, a comunicacdo tende a acontecer
num contexto muito estruturado: os pais falam frequentemente
com os médicos, os profissionais de saude explicam os procedimen-
tos, e muitos jovens ficam num papel mais protegido ou menos ativo.
Apds o fim dos tratamentos, arealidade muda. Passam a ter mais voz
eresponsabilidade direta, quer seja nas consultas de seguimento, no
regresso a escola ou universidade, no relacionamento com pares, ou
mesmo no inicio da vida profissional.

Esta mudanca pode ser desafiante: ha quem sinta vontade de
ganhar mais autonomia, mas também receio de néo saber explicar
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bem do que precisa; outros receiam ser vistos como “diferentes” ou
“problematicos”, ao pedir adaptacdes. E precisamente aqui que a co-
municacdo assertiva se torna uma ferramenta essencial.

Falar com clareza e respeito permite:

— Exprimir necessidades reais e evitar suposicgdes.

— Reduzir mal-entendidos ou conflitos desnecessarios.
— Reforcgar a autonomia pessoal.

— Construir relagdes mais so6lidas e colaborativas.

Importa sublinhar que comunicar assertivamente nao depen-
de de ser extrovertido ou “bom a falar”. Trata-se de uma competén-
cia que pode ser aprendida, praticada e adaptada ao estilo de cada
pessoa.

Estilos de comunicacgao e os seus efeitos

Nem todas as formas de comunicar tém o mesmo impacto.
Identificar o proprio estilo predominante ajuda a perceber onde se
pode crescer:

Estilo Passivo
Evitar exprimir necessidades ou opinides, ceder para evitar
conflitos.

Efeito: pode parecer mais “tranquilo” no momento, mas a mé-
dio prazo gera frustracéo, sentimentos de injustica e perda de con-
fianca em si proprio.

Exemplo: alguém aceita um horario que ndo consegue cum-
prir, por receio de “desagradar”.

Estilo Autoritario

Impor ideias ou vontades sem ouvir o Outro.

Efeito: pode conseguir resultados rapidos, mas cria tensio
e resisténcia.
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Exemplo: exigir que algo seja feito “porque sim”, sem dialogo.

Estilo Manipulador
Transmitir mensagens de modo indireto, através de insinua-
cOes, ironia ou terceiros.

Efeito: pode evitar confrontos diretos, mas gera desconfianca
e confusio.

Exemplo: em vez de dizer frontalmente que precisa de ajuda,
deixar “recados” por meio de outras pessoas.

Estilo Assertivo
Expressar sentimentos, necessidades e opinides com clareza e
respeito, reconhecendo também a perspetiva do Outro.

Efeito: fortalece relagdes, promove respeito mutuo e reduz a
ansiedade.

Exemplo: “Com este novo horario, sinto-me muito cansado.
Podemos pensar juntos numa alternativa?”

Néo existe um estilo unico “certo” para todas as situacgdes.
A competéncia esta em saber adaptar-se: reconhecer o contexto,
o interlocutor e o objetivo da comunicagdo, escolhendo a melhor
maneira de se expressar. No entanto, a assertividade costuma ser a
abordagem mais equilibrada e eficaz, pararela¢des saudaveis e cola-
borativas.

Principios da comunicagao assertiva

A assertividade combina clareza, respeito e consisténcia. Al-
guns principios essenciais sdo:

Falar de forma direta e especifica. Evitar generaliza¢tes como
“Tununca” ou “Tusempre”. Concretizar ajuda os outros acompreen-
der melhor. Exemplo: em vez de “Nunca me ouves”, dizer “Quando
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comeco a falar e me interrompes, sinto que néo consigo partilhar”.

Usar mensagens na primeira pessoa. Falar a partir de si (“Eu
sinto”, “Eu preciso”), em vez de acusar ou culpar. Isso reduz a atitude
defensiva e promove o dialogo.

Ouvir ativamente. Demonstrar atengio e reconhecer o ponto
de vista do Outro, mesmo quando se discorda. Ouvir néo é ceder, é
abrir espaco para compreensdo mutua.

Manter linguagem nao verbal coerente. O tom de voz, a
postura e o contacto visual transmitem seguranca. Uma postura
aberta facilita a escuta.

Repetir com calma, se necessario. Algumas mensagens pre-
cisam de ser ditas mais de uma vez, com consisténcia, para serem
compreendidas.

Definir limites de maneira clara e tranquila. Dizer “N&o” ou
“Agoranio” élegitimo. Limites bem comunicados ajudam a proteger
tempo, energia e necessidades pessoais.

Aplicacgoes praticas em diferentes contextos

“Aprendi que, se eu nao explicar bem do que
preciso, os outros vao tentar adivinhar, e quase
nunca acertam.”

Com pais e familia

ApOds os tratamentos, como ja foi referido, € comum os pais
manterem uma atitude bastante protetora. Muitos jovens sentem
vontade de assumir mais responsabilidades, mas também néo que-
rem preocupar os pais ou feri-los. A comunicacgdo assertiva permite
negociar este equilibrio:

Exemplo: “Eu percebo que te preocupes quando saio, é natu-

ral. Posso combinar enviar-te mensagem quando chegar, para ficar-
mos ambos tranquilos.”

107



CANCRO PEDIATRICO _ Desafios na sobrevivéncia

Com profissionais de saude

Durante o seguimento, os jovens tornam-se progressivamente
os principais interlocutores nas consultas. Comunicar assertiva-
mente significa:

Preparar perguntas antes das consultas.

Dizer claramente que ndo compreenderam alguma explicacgao,
se for o caso.

Expressar preocupacoes, mesmo que paregam “pequenas’.

Exemplo: “Sinto-me mais cansado ultimamente. Isto pode
estar relacionado com os tratamentos, ou é outra coisa?”

Este tipo de comunicacdo melhora a relagédo terapéutica e aju-
da a tomar decisoes mais informadas.

Com professores ou orientadores escolares

Alguns jovens necessitam de adaptag¢des temporarias ou apoio
extra, no regresso a escola ou universidade. Explicar isto de maneira
clara evita mal-entendidos:

Exemplo: “Estive algum tempo afastado e tenho dificulda-
de em acompanhar este tema. Ha alguma forma de organizar apoio
pararecuperar?”.

N3o se trata de “pedir um favor”, mas sim de comunicar neces-
sidades reais com responsabilidade.

Com colegas e amigos

Cada pessoa decide quanto quer partilhar sobre o passado on-
coldgico. Assertividade também significa poder estabelecer limites
sem afastar os outros:

Exemplo: “Nio me sinto a vontade para falar sobre essa parte

agora, mas agradeco a tua preocupacdo.” Isto contribui para salva-
guardar a privacidade, sem criar barreiras rigidas.
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Com empregadores ou em entrevistas

Na transicdo para o mercado de trabalho, é legitimo escolher
estrategicamente o que revelar. Ser assertivo implica focar-se no es-
sencial, comunicar necessidades objetivas e valorizar competéncias:

Exemplo: “Durante algum tempo estive em tratamentos e
agora faco consultas de seguimento periddicas. Tenho um plano or-
ganizado para conciliar isso com o trabalho.”

Praticar e desenvolver as competéncias de comunicagao

A comunicacdo assertiva é uma habilidade que se desenvolve
com a pratica. Comecar em contextos seguros, conversas com ami-
gos, psicdlogos, grupos de apoio, permite ganhar confiancga para si-
tuacOes mais exigentes. Ensaiar conversas dificeis, ou escrever an-
tecipadamente o que se quer dizer, pode ajudar a clarificar ideias e
reduzir a ansiedade.

Com o tempo, comunicar de modo assertivo deixa de ser um
“exercicio”, torna-se uma parte natural da forma de estabelecer con-
tacto com o mundo.

Mensagens-chave
— Comunicar bem facilita a autonomia e o acesso a apoios,
além de fortalecer relacoes.
— Naio é preciso dizer tudo a todos: comunicar também é
escolher o que partilhar, a quem e quando.
— A assertividade combina clareza e respeito mutuo, e
pode ser aprendida.
— Adaptar o estilo de comunicagdo ao contexto torna as
interacdes mais eficazes.
— Pedir ajuda ou definir limites é sinal de responsabilida-
de, nao de fraqueza.
— Praticar esta competéncia, em ambientes seguros, ajuda
a aplica-la com confianca em momentos importantes.
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4. Estilos de vida saudaveis

“Depois dos tratamentos, percebi que cuidar de
mim nao era so ir as consultas. Era também es-
colher todos os dias fazer pequenas coisas que
me ajudam a sentir-me bem.”

Viver a sobrevivéncia implica também cuidar do corpo, da
mente e das relagdes. Um estilo de vida saudavel ndo se constrdi de
um dia para o outro, mas sim através de pequenas escolhas consis-
tentes que, ao longo do tempo, fazem uma grande diferenca na quali-
dade de vida e na prevencio de complicacdes alongo prazo.

Muitos sobreviventes referem que, apds o fim dos tratamentos,
sentem uma mistura de liberdade e responsabilidade: por um lado,
ha vontade de “retomar a vida”; por outro, surgem duvidas sobre o
que é importante manter, mudar ou comecar a fazer para cuidar de
si. As recomendacdes seguintes podem servir como um guia pratico —
ndo tanto como regras rigidas, mais como um conjunto de opgdes que
cada pessoa pode adaptar ao seu ritmo, interesses e necessidades.
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Exercicio fisico regular

A atividade fisica tem multiplos beneficios: melhora a saude
cardiovascular, fortalece ossos e musculos, reduz a fadiga, melhora o
humor e a concentracéo, e esta associada a menor ansiedade e melhor
qualidade de vida.

Sugestoes praticas:
— Mover o corpo pelo menos 30 minutos por dia, de forma
moderada (caminhar, dancar, andar de bicicleta, nadar).
— Incluir exercicios de forca e alongamentos algumas vezes
por semana.
— Escolher atividades que deem prazer, ndo apenas por
obrigacdo: danca, ioga, caminhadas em grupo ou desporto
recreativo podem ser boas opgoes.
— Adaptar a intensidade as capacidades de cada um. O mais
importante € a consisténcia, néo a performance.
— Usar as escadas sempre que possivel, caminhar pequenas
distancias e reduzir tempo sedentario.

“No inicio achei que tinha de fazer tudo perfeito,
mas percebi que o importante era mexer-me um
pouco todos os dias. Mesmo uma caminhada ja
muda o meu humor.”

Alimentacao equilibrada

Uma alimentacéo variada e nutritiva ajuda a manter niveis de
energia estaveis, apoia a recuperacéo e contribui para prevenir
complicacdes a longo prazo, incluindo efeitos tardios cardiovas-
culares e metabolicos.

Sugestoes praticas:
— Comer diariamente frutas e legumes variados, idealmente
de diferentes cores.
— Reduzir o consumo de bebidas agucaradas, fast food e ali-
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mentos ultraprocessados.

— Beber agua ao longo do dia, de forma regular.

— Experimentar novas receitas saudaveis, tornando a ali-
mentagdo mais prazerosa e sustentavel.

— Fazer refeices regulares e equilibradas, respeitando os

CANCRO PEDIATRICO — Desafios na sobrevivéncia

familiares, amigos ou profissionais.

— Usar estratégias que promovam o bem-estar, como
técnicas de respiracdo, musica, journaling (escrita diaristica),
meditacgdo ou atividades criativas.

— Procurar apoio psicoldgico sempre que necessario.

sinais de fome e saciedade. Pedir ajuda é um sinal de forca e autocuidado.
— Manter hobbies ou atividades significativas que despertem
Sono e descanso a curiosidade e tragam prazer, conhecimento, sentido de
O sono é um dos pilares mais importantes da satude fisica e men- pertenca.

tal — influencia a concentragéo, o humor, a imunidade e o equilibrio
hormonal. Muitos jovens relatam dificuldades de sono apds os trata-
mentos, seja por alteragdes de rotina, ansiedade ou habitos de ecré. “No inicio ignorei completamente a parte emo-
cional. Depois percebi que cuidar da mente era

Sugestdes praticas: tdo importante como ir as consultas.”
— Procurar dormir entre sete e nove horas por noite, em

horarios regulares.
— Evitar ecras (telemovel, computador, televisdo, Ipad, tablet)
pelo menos 30 minutos antes de dormir, para facilitar a

Relagoes sociais e rede de apoio
Relagdes positivas contribuem para melhorar a saude emocio-

chegada do sono. nal, ajudam a manter habitos saudaveis e reduzem sentimentos de
— Criar umarotina de sono consistente (deitar e acordar isolamento. A ligagdo com outras pessoas que viveram experiéncias
as mesmas horas). semelhantes pode dar forca e validacao.

— Respeitar sinais de fadiga e incluir pausas curtas ao longo

do dia, para recuperar energia. Sugestoes praticas:

— Se as dificuldades persistirem, falar com profissionais — Cultivar relacoes positivas com familiares, amigos e

de saude paraidentificar causas e solu¢des adequadas. colegas, investindo tempo e presenca.
—Participar em atividades em grupo, associagdes ou volun-
Saude emocional tariado, para fortalecer lacos sociais.
Cuidar da saude mental é tdo importante como cuidar do cor-
po. A sobrevivéncia pode trazer ansiedade, medos ou sentimentos

mistos, e reconhecer estas emocdes € o primeiro passo para lidar

—Partilhar experiéncias com outros sobreviventes pode
criar sentido de pertenca e inspiracdo mutua.
—Estabelecer limites saudaveis em rela¢des que causem
com elas de um modo saudavel. stress ou desvalorizem a experiéncia vivida.
Sugestoes praticas: Seguimento médico regular

— Identificar e reconhecer emocdes, sem as julgar.

— Falar com pessoas de confianga sobre o que se sente:

O seguimento clinico é uma parte essencial de um estilo de
vida saudavel, apos o cancro pediatrico. Ndo significa “viver com
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medo”, mas sim acompanhar de um modo informado e proativo a
propria saude.

Sugestoes praticas:
— Manter as consultas de vigilancia regulares, mesmo na
auséncia de sintomas.
—Realizar os exames e rastreios recomendados pelos pro-
fissionais de saude.
—Elencar eventuais duvidas e perguntas para apresentar
nas consultas, a fim de ndo esquecer pontos importantes.
—Informar a equipa médica sobre mudancas de saude, novos
sintomas ou decisdes importantes (Exemplo: gravidez,
mudanca de pais, pratica desportiva intensa).
—Ver estas consultas como uma forma de cuidar de si e ndo
apenas uma obrigacao.

Pequenas mudangas, grandes efeitos

Mudar habitos néo significa transformar tudo de uma sé vez.
Muitas vezes, escolher apenas uma area para comecgar (Exemplo:
caminhar diariamente ou melhorar o sono) é mais eficaz do que ten-
tar alterar tudo simultaneamente. Com consisténcia, estas mudan-
cas vdo-se integrando naturalmente na rotina.

Mensagens-chave
— Estilos de vida saudaveis fortalecem o corpo, a mente
e asrelacdes; sdo parte ativa da sobrevivéncia.
— Pequenas mudancas consistentes tém grande impacto
a longo prazo.
—Importa escolher atividades de que se goste, para que o
cuidado com a saude seja sustentavel.
— O acompanhamento médico regular continua a ser uma
peca central de prevencgio e bem-estar.
— Nao haum “modelo unico”: cada pessoa pode adaptar estas
recomendacdes a suarealidade, capacidade e interesses.
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Redes de apoio e recursos uteis

A informacao juridica e social sobre os direitos dos sobrevi-
ventes ainda € pouco divulgada, mas ha organizacdes que tém de-
sempenhado um papel essencial.

Redes e organizacgoes internacionais

CCI Europe (Childhood Cancer International - Europe)

Rede europeia de sobreviventes, pais e organizacoes, dedicada a defesa
dos direitos, partilha de recursos e desenvolvimento de politicas
de sobrevivéncia. Oferece guias sobre o direito ao esquecimento e
modelos de advocacy.

https://ccieurope.eu

PanCare (Pan-European Network for Care of Survivors after Chil-
dhood and Adolescent Cancer)

Rede de profissionais de saude, investigadores, sobreviventes e fa-
milias que trabalha para melhorar a qualidade de vida a longo prazo,
desenvolvendo recomendagdes clinicas ligadas a direitos sociais e
programas de seguimento e investigacao colaborativa.
https://www.pancare.eu
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BEAT Cancer EU

Plataforma europeia que reune projetos, recomendacdes e testemu-
nhos de sobreviventes, focada na capacitacio e defesa de direitos.
https://beatcancer.eu

Estas redes funcionam como pontes entre legislacdo e vida real,
traduzindo a linguagem técnica em informacéo acessivel e acompa-
nhando jovens em situagdes concretas.

Redes de apoio e recursos nacionais

PIPOP - Portal de Informacao Portugués de Oncologia Pediatrica
Portal da Fundacao Rui Osdrio de Castro (FROC) que divulga infor-
macdo pratica para familias e jovens sobreviventes.

https://pipop.info

Acreditar - Associacao de Pais e Amigos de Criangas com Cancro
Acompanha e apoia jovens sobreviventes de cancro pediatrico e na
juventude, através da sua rede de pares, na sua formacéo, do apoio
social, juridico e psicologico.

https://www.acreditar.org.pt

Publicacoes, folhetos e livros varios
https://pipop.info/publicacoes

Videos
https://www.pipop.info/pais-e-amigos/outra-informacao-util /videos

Guias e documentos de referéncia
Recomendacoes PanCareFollowUp

Planos de cuidados centrados na pessoa para sobreviventes
de cancro pediatrico.
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Documentos da CCI Europe sobre sobrevivéncia
Materiaisinformativos e orientacgdes praticas para jovens e familias.

Guias de comunicaciao para jovens sobreviventes

Ferramentas para falar com médicos, professores, empregadores
e amigos de forma assertiva.
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“Cancro Pedidtrico: Desafios na Sobrevivéncia” revela-nos o mundo
invisivel da vida apds o cancro pedidtrico. Maria de Jesus Moura
mostra-nos que a sobrevivéncia ndo é um regresso imediato
a normalidade, mas uma etapa de reconstrugdo fisica, emocional
e social que requer tempo e apoio.

O livro destaca, a voz dos jovens sobreviventes. Através dos seus
testemunhos, compreendemos que a sobrevivéncia € mais do que
vencer a doenga: é reaprender a viver, redefinir a identidade
e reencontrar sentido.

Destaco também a valorizag¢do e o envolvimento ativo dos jovens
na defesa dos seus direitos e na construcdo de comunidades
solidarias, como acontece diariamente na Acreditar e nas redes
internacionais de que fazem parte. Essa participacdo transforma
a experiéncia individual em forca coletiva, promotora de mudanga
social e de esperanca”

Tiago Pinto da Costa, sobrevivente de cancro pediatrico

Um projecto: Com o apoio:

FUNDAGAO
ot casno AMGEN
DE CASTRO

PELA ONCOLOGIA PEDIATRICA





