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O presente estudo € dedicado para todas as criangas que enfrentaram ou
enfrentam a doenca Retinoblastoma e seus familiares, pais, maes e demais que
acompanharam todo processo do diagnostico e tratamento de um céncer téao
agressivo. Este trabalho foi realizado com intuito de melhorar a assisténcia para essas
criangas e o apoio aos familiares.
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“ TENHA HUMILDADE PARA APRENDER”

(Diba Maria Sebba Tosta de Souza, 2020)



RESUMO

O retinoblastoma é um tumor intraocular maligno primario do olho mais frequente na
infancia. Esse cancer gera impactos biopsicossociais significativos para as criangas
acometidas e para seus familiares. E necessario compreender como os familiares
acompanhantes se sentem no enfrentamento do retinoblastoma para facilitar as
estratégias de bem-estar psicossocial e aprimorar as melhorias na assisténcia em
saude. Estudo com o objetivo de apreender as representacdes sociais sobre o
retinoblastoma e o acompanhamento das criancas acometidas segundo familiares.
Trata-se de uma pesquisa de representacdo social, de abordagem qualitativa,
ancorada no Discurso do Sujeito Coletivo, realizada a partir de midias sociais, que
abordou 114 familiares de criancas brasileiras com retinoblastoma. Para a coleta de
dados, foi elaborado um roteiro estruturado, com dados sociodemograficos das
criancas, de seus familiares e pelas questdes norteadoras: O que € o retinoblastoma
para vocé? Para vocé, acompanhar alguém em tratamento para o retinoblastoma
representa o qué? Dados quantitativos foram analisados pela estatistica descritiva e
os qualitativos, pelo Discurso do Sujeito Coletivo. Constatou-se que a prevaléncia dos
acompanhantes eram méaes (92,98%); idade de 33,95 anos (53,51%); mais de 11 anos
de escolaridade (63,16%), ocupacao do lar (22,81%), renda familiar de um salario
minimo (28,95%); moradoras do estado de S&o Paulo (26,32%). Quanto as
caracteristicas das criancas, constatou-se a prevaléncia de média de idade de 51,72
meses de vida (4,31 anos); sexo feminino (55,26%); sem escolaridade (35,96%); com
retinoblastoma unilateral (51,75%); com classificagdo nao congénita e ndo hereditaria
(40,35%); utilizando para tratamento e acompanhamento os servicos do SUS
(57,89%) e local de tratamento o estado de Sédo Paulo (72,81%). As representacfes
sociais emergidas pelos familiares sobre os significados do retinoblastoma foram:
“Cancer ocular / tumor na retina”; “Doencga que tem cura se tratada precocemente,
apesar de grave”; “Tumor / cancer raro que pode ter origem genética / hereditaria”;
“Doenca silenciosa, séria, dificil, agressiva, que gera medo e mexe com a familia”;
“Cancer / tumor que acomete bebés e criancas”; “Fase, enfrentamento, mudancgas e
nova vida”; “Doenga desconhecida, pouco divulgada, sem informacdes, mas
frequente” e “Outros significados”. As representagdes sociais emergidas pelos
familiares sobre acompanhamento das criangas com retinoblastoma foram: “Amor,
carinho, companheirismo, zelo e cuidado”, “Abrir mao de tudo, estar ao lado, suporte,
entrega, doacdo e unido”; “Coragem, forga, fé, esperanca de cura, resiliéncia,
perseveranga, missao e gratidao”; “Aprendizado, crescimento, mudanca e licdo de
vida”; “Dor, medo, tristeza, angustia, estresse, tensdo, sofrimento e dificuldades”;
‘Luta para salvar a vida, guerra, batalha contra a doenca”; “Obrigacao e
responsabilidade”; “Algo fundamental e importante”; “ Outros significados”. Os
familiares significaram de forma heterogénea as facetas do retinoblastoma,
abordaram de modo integrado e articulado ndo so os significados da doenca em si,
mas representaram a experiéncia da vivéncia e do acompanhamento da crianga com
o retinoblastoma no contexto clinico e familiar. Depreende-se que uma abordagem
biopsicossocial, prestada pela equipe multiprofissional, na qual os enfermeiros se
apoiem nas representacdes sociais sobre o retinoblastoma para enriquecer a
assisténcia as criangas e a seus parentes, seja uma estratégia de cuidado valiosa
para o itinerario terapéutico em oncologia.

Palavras-chave: Retinoblastoma; Familia; Crianca; Neoplasias oculares;
Enfermagem.



ABSTRACT

Retinoblastoma is a primary malignant intraocular eye tumor of the eye that is most
common in childhood. This cancer generates significant biopsychosocial impacts for
affected children and their families. It is necessary to understand how the
accompanying family members feel about coping with retinoblastoma to facilitate
psychosocial well-being strategies and enhance improvements in health care. This
research wants to apprehend the social representations of retinoblastoma and the
monitoring of affected children according to family members. This is a social
representation study, with a qualitative approach anchored in the Discourse of the
Collective Subiject. It was carried out through social media, which approached 114
family members of Brazilian children with retinoblastoma. For data collection, a
structured script was created, with sociodemographic data of the children, their
families, and the guiding questions: What is retinoblastoma for you? What do you think
of following someone treating retinoblastoma? Quantitative data were analyzed using
descriptive statistics and qualitative data using the Collective Subject Discourse. It was
found that most of the companions were mothers (92.98%); age 33.95 years old
(53.51%); more than 11 years of schooling (63.16%), housewives (22.81%); family
income of one minimum salary (28.95%) and residents of the state of Sdo Paulo
(26.32%). As for the characteristics of the children, there was a prevalence of a mean
age of 51.72 months of life (4.31 years); female (55.26%); no education (35.96%); with
unilateral retinoblastoma (51.75%); with non-congenital and non-hereditary
classification (40.35%); using the SUS services (57.89%) for treatment and monitoring
and the state of S&o Paulo (72.81%). The social representations emerged by family
members about the meanings of retinoblastoma were: “Ocular cancer / retinal tumor”;
“Disease that can be cured if treated early, despite being severe”; “Rare tumor/cancer
that may have genetic/hereditary origin”; “Silent, serious, difficult, aggressive disease
that generates fear and affects the family”; “Cancer/tumor that affects babies and
children”; “Phase, confrontation, changes, and new life”; “Unknown disease, little-
publicized, no information, but frequent” and “Other meanings”; The social
representations emerged by family members about monitoring children with
retinoblastoma were: “Love, affection, companionship, zeal and care”; “Give up
everything, be by your side, support, deliver, donation and union”; “Courage, strength,
faith, hope for healing, resilience, perseverance, mission, and gratitude”; “Learning,
growth, change and life lessons”; “Pain, fear, sadness, anguish, stress, tension,
suffering and difficulties”; “Fight to save a life, war, battle against disease”; “Obligation
and responsibility”; “Something fundamental and important” and “Other meanings”.
The facets of retinoblastoma were represented heterogeneous by family members,
addressed in an integrated and articulated way not only the meanings of the disease
itself. But it also reflected the experience of living and monitoring the child with
retinoblastoma in the clinical and family context. It concludes that a biopsychosocial
approach, provided by the multidisciplinary team. In which nurses rely on social
representations about retinoblastoma to enrich the care of children, their relatives are
a valuable care strategy for the therapeutic itinerary in oncology.

Keywords: Retinoblastoma; Family; Child; Eye neoplasms; Nursing.
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1 INTRODUCAO

O cancer dificilmente ocorre antes dos 20 anos de idade e, quando se instala
nessa fase, traz inUmeras preocupacdes meédicas, psicoldgicas, éticas e sociais
(STELIAROVA-FOUCHER et al., 2017). Considerado uma doenca rara, 0 cancer
infantojuvenil acomete criancas e adolescentes entre um e 19 anos, 0 que
corresponde a 1% a 3% de todos os tumores malignos na populacéo e a principal
causa de mortes por doenca em criancas e em adolescentes no pais (INSTITUTO
NACIONAL DE CANCER, 2020).

As informacdes dos registros de cancer de base populacional (RCBP) referem
taxas que variam entre 50 e 200 casos por milhdo de incidéncia gerais para o cancer
infantil por ano, no mundo todo (FELICIANO; SANTOS; POMBO-DE-OLIVEIRA,
2018).

No Brasil, a estimativa de novos casos de cancer infantojuvenil em 2020 foi de
8.460 casos, sendo 4.310 para o sexo masculino e 4.150, para o sexo feminino, o que
representa a primeira causa de morte, 8% do total, por doenca entre criancas e
adolescentes de 1 a 19 anos de idade (INCA, 2020).

A dificuldade em suspeitar de um quadro de cancer nas criangcas e nos
adolescentes se apresenta na identificacdo clinica de sinais e de sintomas
inespecificos, pois estes sdo comuns em outras doencas prevalentes da faixa etaria
e interferem na precisao do diagnéstico (LIMA, 2018).

Segundo o INCA (2020), o cancer infantojuvenil representa varios grupos de
doencas que possuem uma proliferacdo celular anormal e descontrolada, podendo
ocorrer em qualquer regido do organismo. Usualmente, acomete células do sistema
sanguineo e os tecidos de sustentacdo, sendo essa carateristica diferente do cancer
em adultos. Na maioria dos casos, o cancer infantil se origina de células embrionarias,
ou seja, durante o desenvolvimento fetal considerado congénito de constituicdo
indiferenciada, fato que permite melhor resposta aos tratamentos atuais.

Em meio as neoplasias infantojuvenis, encontra-se o retinoblatoma, definido
como o tumor intraocular mais comum da infancia com uma incidéncia de 2,5 a 4%
das neoplasias pediatricas. Dois tercos dos casos séo diagnosticados antes dos 2
anos de idade e 95% antes dos 5 anos, além de ser o primeiro tipo de cancer descrito

como uma doenca genética (INCA, 2018).
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Além do diagnostico de retinoblastoma, os familiares séo sobrecarregados com
informacdes sobre os tipos de tratamentos, as questdes genéticas da doenca e a
necessidade de tomar decisdes rapidas que podem gerar um alto fator de estresse, o
gue elucida a importancia de estratégias de enfrentamento, ao mesmo tempo, em que
manejam os medos quanto a saude e ao bem-estar dos filhos (GELKOPF et al., 2019).

Entre as dificuldades do diagndstico, os familiares se deparam com as
possiveis sequelas do retinoblastoma, relacionadas com o crescimento tumoral, tais
como perda da acuidade visual parcial ou total, proptose ocular, crises convulsivas e
até mesmo a morte da crianga (ORTIZ; DUNKEL, 2016).

Em pouco tempo, os pais da crianca precisam entender o processo de saude-
doenca, desde o diagnéstico até o tratamento e o desfecho. Isso exige um
conhecimento sobre tal cancer bem como um enfrentamento emocional das
mudancas subitas que ocorrem em suas vidas (AMADOR et al., 2018).

Assim, € necesséario compreender como 0s pais se sentem no enfrentamento
do retinoblastoma nos filhos para facilitar as estratégias de bem-estar psicossocial e
também para fornecer suporte aos pacientes por meio das redes de apoio social
(GELKOPF et al., 2019).

Por essa razéo, conhecer os significados que permeiam o processo de saude
doenca para, entdo, oferecer uma assisténcia adequada, € extremamente importante
para a crianga com cancer e para seus familiares cuidadores, enquanto passam por
ambulatdrios e hospitais oncoldgicos. Fornecer informacdes em saude de forma eficaz
e no momento oportuno, por exemplo, pode minimizar condicdes de ansiedade e de
estresse quanto ao diagnéstico, ao tratamento e a incerteza quanto ao futuro.
Entretanto, de acordo com Amador et al., (2018), o cenario apresentado atualmente
durante o processo de tratamento dessas criancas e adolescentes é de grande
fragilidade na comunicacdo entre a equipe de saude e os familiares, ou seja, 0s
familiares relataram falhas no esclarecimento de suas duvidas.

Muitos trabalhos recentemente publicados abordam os aspectos genéticos, 0s
tratamentos e os diagndsticos relacionados ao retinoblastoma, como os de Ancona-
Lezama; Dalvin; Shields, (2020); Guzman et al., (2020); Kaewkhaw; Rojanaporn,
(2020); Liu et al., (2020). Sendo assim, € necessario o desenvolvimento de mais
estudos que abordem os demais aspectos biopsicossociais que sao de grande

importancia para o processo de acompanhamento da crianga com o cancer.
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Nesse contexto, € preciso que as equipes de saude se sensibilizem com a
demanda dessas familias, oferecendo um cuidado integral, como um profissional
consciente do profundo impacto da doenca na vida dos pacientes e de seus familiares.
O enfermeiro oncologico tem um importante papel nesse cenario, pois trabalha
ativamente juntamente da equipe multiprofissional para ofertar o cuidado de
enfermagem. Para esse fim, este estudo é importante para compreender oS
significados do retinoblastoma e do processo de acompanhar as criangcas acometidas,
segundo seus acompanhantes, a fim de estimular a reflexdo da equipe de saude a
respeito de solugdes para a melhoria da assisténcia.

Assim, a justificativa deste estudo contempla a importancia de aprofundar o
conhecimento cientifico sobre a temética, de modo a entender algumas necessidades
pouco abordadas junto ao familiar que acompanha a crianca com retinoblastoma.
Nesse sentido, o estudo pode ser um instrumento transformador tanto para o
entendimento dos profissionais, quanto para outras familias e criancas que também
passam experiéncias parecidas de enfrentamento de diversas doencas oncoldgicas.
Apreender as representacdes que envolvem as familias que vivenciam o processo da
doenca pode ser uma ponte para a aproximacdo das necessidades e dos cuidados,
além de melhorar a comunicacao da equipe para o fornecimento e para a divulgacao
de informacdo assertiva, de forma a repercutir positivamente no tratamento e no
conhecimento da populacéo.

No ambito académico e cientifico, é de suma importancia que sejam
desenvolvidas mais pesquisas sobre essa tematica, devido as lacunas presentes na
literatura atualmente, pois séo escassos os trabalhos que buscaram entender os
significados do retinoblastoma para os familiares que acompanham todo o processo
de diagndstico e de tratamento. O presente estudo pode possibilitar um
aprofundamento ainda pouco explorado na literatura sobre esse aspecto.

Para pratica profissional, este estudo auxilia a enaltecer o trabalho de
enfermagem junto aos servigos de saude, devido a possibilidade de compreender e
de disseminar o conhecimento sobre melhorias da assisténcia em saude e no cuidado
integral para a crianga e para a familia que acompanha todo o tratamento do cancer.
Destaca-se, principalmente, os enfermeiros obstetras das maternidades que tem o
primeiro contato com o neonato, 0os enfermeiros da rede publica de saude que
acompanham as consultas de puericultura e a triagem neonatal, os enfermeiros

oncologistas que participam ativamente junto da equipe oncoldgica nos cuidados a
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criangca em tratamento e do enfermeiro geneticista que auxilia na triagem genética do
nacleo familiar. Sendo assim, é possivel que os enfermeiros possam fornecer apoio
por meio da comunicagdo com os familiares, respeitando particularidades
relacionadas ao processo de adoecimento, visto que esses sao profissionais que
acompanham pacientes e familiares beira-leito por todo o periodo de doenca.

Nesse sentido, sdo apresentadas as seguintes indagacdes: Quem sdo 0s
familiares/acompanhantes de criancas com diagndstico ou com historico de
retinoblastoma? O que o retinoblastoma significa para esses familiares? O que

acompanhar alguém em tratamento para o retinoblastoma representa para eles?

1.1 INTERESSE PELO TEMA

Sendo formada em enfermagem ha doze anos e com experiéncia profissional
em diversas areas assistenciais como enfermeira em Centro de Terapia Intensiva
Adulto e Neonatal, Centro Cirurgico, Clinica Médica, Clinica Cirdrgica, Pronto Socorro,
dentre outras, encontrei minha preferéncia profissional trabalhando na assisténcia
obstétrica. Trabalho atualmente com a assisténcia obstétrica no Hospital das Clinica
Samuel Libanio em Pouso Alegre — MG, onde assisto a partos e presto 0s primeiros
cuidados ao recém-nascido. Sempre fui fascinada pela maternidade, paternidade e
tudo o que envolve esse contexto e ao ser apresentada e convidada a participar da
pesquisa com os familiares das criancas com retinoblastoma, apesar do medo do
desafio que estava por vir, ndo houve davidas de que estaria trabalhando com algo
muito importante e que necessitava de mais pesquisas. Ademais estaria trabalhando
com o nucleo familiar, o qual tenho muito apreco e convivio diario. A partir da leitura
das primeiras pesquisas sobre o retinoblastoma, onde tive contato com as dificuldades
das familias, escassez dos estudos qualitativos que abordavam o tema, o grande
namero de criancas afetadas e, em contrapartida, a falta de divulgacdo sobre a
doenca, abracei a causa com afinco e o tema se tornou o0 meu objeto de estudo para

0 mestrado.
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2 REVISAO DE LITERATURA

2.1 CANCER E ASSISTENCIA ONCOLOGICA INFANTIL

O céancer ainda é considerado uma doenca de dificil manejo, mesmo com 0s
avancos tecnologicos na area da saude e com suas possibilidade diversas e
inovadoras de tratamentos (BRITO et al., 2017).

Os principais fatores de risco para o cancer nos adultos sao relacionados a
partir de causas ambientais, por meio de exposi¢des a agentes carcinogénicos, de
habitos de vida incorretos. Em contrapartida, o desenvolvimento do céancer em
criancas e jovens de até 20 anos de idade esta diretamente relacionado a fatores
genéticos herdados ou a mutacdes de causas incertas (BRASIL, 2017).

Considerado uma das principais causas de morte em criangas no mundo todo,
0 cancer infantil possui uma tendéncia de aumentar a incidéncia com o passar do
tempo. A cada ano, cerca de 400.000 criancas e adolescentes de zero a 19 anos séo
diagnosticados com cancer. No entanto, ainda sdo escassos 0s dados internacionais
de incidéncia sobre o cancer infantil (STELIAROVA-FOUCHER et al., 2017).

Com caracteristicas diferentes da doenca que afeta adultos, o cancer
infantojuvenil se origina principalmente de células embrionarias e possui o periodo de
laténcia e de crescimento rapido, sendo de inquestionavel importancia o imediato
diagnéstico e inicio do tratamento. Dessa forma, o cancer ndo é uma doenca
prevenivel quando se trata de céancer infantii. No momento, desconhecem-se
evidéncias cientificas que comprovem a associacdo entre a doenca e fatores
ambientais. Sendo assim, torna-se dificil definir estratégias futuras de prevencédo do
cancer infantil. O papel da assisténcia em saude se deve ao diagnostico precoce, ao
tratamento de qualidade e no momento apropriado para melhores possibilidades de
cura (BRASIL, 2017).

Ao receber o diagnédstico de que uma crianca estd com céancer, pais e
cuidadores passam por um dificil momento. A comunicacdo eficiente entre os
profissionais de saude, as equipes medicas e entre 0s pacientes € (til ndo somente
para a disseminacao de informacdes e, com isso, auxiliar nos cuidados que serao
oferecidos, mas também para apoiar, oferecer um consolo para o paciente e para a
familia (DOBROZSI et al., 2019).
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O cancer infantil afeta o cotidiano da crianga que tem seu contexto escolar,
familiar e de amizades modificado, dificultando assim seu envolvimento em atividades
de laser a recreacdo. O ambiente hospitalar passa ser um castigo para crianca,
remetendo a sentimento de culpa devido todos os exames e procedimentos invasivos
e sujeitando a mesma a condi¢des fisicas limites, o que afeta o seu desenvolvimento.
Os tratamentos agressivos realizados para o cancer causam efeitos adversos de curto
e longo prazo e a crianca pode apresentar fadiga, dor, angustia, nauseas, disturbios
do sono e humor (KANITZ; CAMUS; SEIFERT, 2013; SENCER; KELLY, 2007).

Diante da situagdo de vulnerabilidade e das dificuldades emocionais que a
crianca, o adolescente e seus familiares podem sofrer devido ao cancer, é necessario
gue os profissionais de saude oferecam um suporte para auxiliar os pacientes e seus
familiares no enfrentamento psicolégico da doenca (BOLES; DANIELS et al., 2019).

Nesse contexto, o profissional da satude pode intensificar a pratica de cuidador
integral, compartilhando e considerando as especificidades das necessidades
biopsicossociais e culturais dos familiares da crianca e do adolescente com cancer, o
gue é possivel, a medida que se compreende a experiéncia da doenca de forma
individual e coletiva (VIDOTTO; FERRARI, 2017).

Assim, a informacao é fundamental para a assisténcia a crianca e a familia,
pois é por meio dela que a equipe de saude planeja a assisténcia de acordo com as
demandas da familia, sendo que estas também participam do cuidado. A equipe de
saude ainda compartilha seus conhecimentos de acordo com as necessidades e com
o tempo da familia (AMADOR et al., 2018).

A educacdo em saude é definida pelo MS como “processo educativo de
construcdo de conhecimentos em saldde que visa a apropriacdo tematica pela
populacao (...) Conjunto de praticas do setor que contribui para aumentar a autonomia
das pessoas no seu cuidado e no debate com os profissionais e os gestores a fim de
alcangar uma atencéo a saude de acordo com suas necessidades” (BRASIL, 2012).

De acordo com Facio et al.,, (2016), interacdbes com o0s profissionais,
evidenciadas por atitudes de indiferenca em relacéo aos pais e a crianga, devido a um
descrédito em relacdo as capacidades de entendimento destes, causam impacto
direto na percepcdo da qualidade, da satisfacdo e da confianca dos familiares,
relacionado com o atendimento profissional. E mesmo que 0s pais aprovem a
competéncia do profissional, também consideram importante a disponibilidade de

relacionamento no cotidiano terapéutico.
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Por essa razao, para a criangca em tratamento de cancer, para sua familia e
para as equipes de saude, a comunicacgédo eficaz € imprescindivel. Desde o momento
do diagnéstico, a comunicacdo prepara as possibilidades para o relacionamento entre
0 paciente e a equipe que perdurara durante todo o tratamento. Diante disso, as
informacdes devem ser claras e precisas e até mesmo repetidas para sustentar o
entendimento dos pacientes e de seus cuidadores sobre o cancer e ainda os embasar
para a tomada de decisdes necessarias. Com a comunicacao assertiva, a equipe
ampara a familia da crianca para executar os objetivos buscados no tratamento
(DOBROZSI et al., 2019).

Como um dos principais educadores em saude, os enfermeiros utilizam dessa
ferramenta para oportunizar a reflexdo sobre a saude, pratica de cuidados, mudancas
e assim promover a saude por meio do cuidado integral (MOURA; NOGUEIRA, 2013).
Sendo assim, o reconhecimento continuo da importdncia da informacdo e da
comunicacdo pode ajudar na promocao do bem-estar dos pacientes oncoldgicos
(DOBROZSI et al.,, 2019). Isso também se aplica a familia da crianga com
retinoblastoma que deseja receber informacdes sobre a doenca e sobre o tratamento
para compreender o que esta acontecendo e para optar por decisdes mais adequadas
para o tratamento e, assim, se tornar mais participativa do processo (AMADOR et al.,
2018).

2.2 RETINOBLASTOMA

O retinoblastoma é um tipo de cancer intraocular mais comum na infancia.
Ocorre frequentemente no primeiro ano de vida da crianca, correspondendo a 15% de
todos os tumores nessa faixa etaria. Mesmo que raro, o retinoblastoma ainda esta
entre 0s mais comuns na infancia e que pode ser fatal, se ndo for diagnosticado e
tratado corretamente (ASSIS BRASIL, 2018).

O retinoblastoma foi o primeiro cancer a ser descrito como genético e pode ser
descrito em duas formas, sendo a primeira (25% de todos os casos), bilateral ou
multifocal, hereditaria, caracterizada por mutacdes germinativas no gene RB1, que
pode ter sido herdada geneticamente (25% dos casos) e unilateral ou unifocal (75%
de todos os casos), sendo 90% nao hereditarios e chamados de esporadicos (INCA,
2018).
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Pela classificacdo os pacientes com historia familiar e/ou retinoblastoma
bilateral ou mutagdo RB1 séo classificados como tendo RB hereditario, enquanto
agueles com acometimento unilateral, sem histérico familiar sdo classificados como
retinoblastoma néo hereditario. Sendo que pacientes com a doenca hereditaria tem
maior risco de desenvolvimento de um segundo tumor em outros tecidos devido a
mutacao na segunda copia do gene RB1, classificado como retinoblastoma trilateral o
mais comum é o acometimento de tumores intracranianos associado a tumores
neuroectodérmicos primitivos na glandula pineal, regido suprasselar ou outras
estruturas cerebrais da linha média (FRIEND et al., 1986; JONG et al., 2014,
KNUDSON JR., 1971).

E caracterizado como um tumor maligno, agressivo e de rapido crescimento.
Quanto mais rapido ao aparecimento dos sintomas se iniciar o tratamento, melhor. A
doenca normalmente é letal, caso ndo seja tratada, e o progndstico piora com a
progresséo. No entanto, a sobrevivéncia dos pacientes, diagnosticados e tratados
precocemente, € de quase 100% (DOMINGO; TOLEDO; MANTE, 2017).

Os pacientes com a doenca bilateral séo diagnosticados frequentemente antes
do primeiro ano de vida; jA os pacientes acometidos pela doenca unilateral,
geralmente sao diagnosticados no segundo ou terceiro ano de vida (INCA, 2018).

O sinal mais comum para a suspeita da doenca €, primeiramente, a leucocoria
(reflexo branco da pupila), também conhecida como “olho de gato” e aparece como
resultado do surgimento da massa do retinoblastoma através da pupila. No inicio da
doenca, a leucocoria é visualizada apenas por um angulo especifico. A medida que a
doenca se desenvolve, é possivel ver o reflexo branco permanente. O estrabismo e
os disturbios visuais também podem ser sinal da doenca, que indicam lesdes
cancerosas na macula e perda da visdo central. Outros sinais e sintomas como
hiperemia ocular, dor, sensibilidade, podem estar presentes. Caso haja o
acometimento de ambos os olhos, a criangca pode apresentar nistagmo e, em caos
mais avancgados, pode ocorrer glaucoma, mudanca da cor da iris ou alteracéo
unilateral do tamanho da pupila (BUDNY; GROCHOWSKI, 2018).

Para definir o diagnodstico de retinoblastoma, considera-se a histéria do
paciente e a avaliacdo oftalmoscopica. Os exames de imagem usados incluem a
ultrassonografia orbito-ocular , usando sondas de alta resolucdo e a ressonancia
magnética para a qual se faz necesséaria a sedacdo do paciente (ADEMOLA-
POPOOLA; OPOCHER; REDDY, 2019).
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Sendo um forte aliado na deteccao de doencas visuais da infancia, o teste do
reflexo vermelho ou “teste do olhinho” utilizado como rastreamento da salude ocular
infantil, deve ser realizado nas maternidades do pais, obrigatoriamente, para que,
caso alguma doenca visual seja detectada precocemente, seja tratada, evitando,
assim, a cegueira infantil. Se diagnosticada cedo e tratada, seu impacto sera positivo
na qualidade devida da crianga e nos investimentos econdmicos em saude, no
tratamento e na reabilitacdo (LEDESMA, 2018).

De acordo com as “Diretrizes de Ateng¢ao a Saude Ocular na Infancia”, o teste
do reflexo vermelho (teste do olhinho) é recomendado pelo Ministério da Saude como
parte do exame neonatal e nas consultas de rotina de duas a trés vezes por ano, nos
trés primeiros anos de vida. Em casos de alterac&o a criancga precisa ser encaminhada
para investigacdo diagndstica especializada o mais precoce possivel. O teste do
reflexo vermelho é realizado com cobertura pelo Sistema Unico de Saude e pela
Agéncia Nacional de Saude Suplementar (BRASIL, 2013; EJZENBAUM et al., 2018).

Por meio do teste do reflexo vermelho, avalia-se a qualidade dos meios
transparentes do olho, observadas detalhadamente as estruturas internas com a
fundoscopia realizada pelo oftalmologista. O teste tem grande importancia para a
deteccao precoce e para as medidas de prevencédo da cegueira na infancia. Ainda que
considerado um exame de simples execucéo, o profissional que o realiza deve avaliar
cuidadosamente as caracteristicas do reflexo e considerar os fatores que permeiam a
crianca como as condicdbes de nascimento, 0S recursos materiais, humanos e
ambientais (DE AGUIAR et al., 2011).

Ejzenbaum et al. (2018) reforcam que todos os bebés e criancas cujos
familiares possuam doencas oculares hereditarias que comprometam a visdo como o
retinoblastoma devem ser avaliados de rotina por oftalmologistas e ndo apenas
submetidos ao teste do reflexo vermelho.

Em relacdo a exames de imagem nos ultimos anos, como adjuvante para um
diagndéstico mais preciso tém sido utilizadas novas modalidades além da fotografia de
fundo e da ultrassonografia. Os avangos recentes em novas tomografias, como a
tomografia de coeréncia ocular e a angiografia de coeréncia ocular, tém desenvolvido
um papel importante na compreenséo da anatomia do retinoblastoma, resultando no
progndstico in vitro. A tomografia de coeréncia ocular que utiliza de tecnologia de

dominio espectral e portatil oferece uma descri¢cdo precisa da posigdo anatbmica dos
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tumores. Esses exames fornecem um potencial progndéstico, para que se tenha um
tratamento adequado do retinoblastoma (DAVILA; MRUTHYUNJAYA, 2019).

O tratamento de retinoblastoma tem como objetivo salvar a vida da
crianca/adolescente, salvar seus olhos e recuperar sua visdo. Para atingir esses
objetivos, as variaveis sdo dependentes do estagio da doenca, determinado a partir
do diagndstico e no decorrer de sua evolugdo. O tratamento pode ser realizado com
crioterapia e laser focal (utilizados em tumores espessos e recorrentes), associados a
quimioterapia. A quimioterapia € rotineiramente utilizada como estratégia para se
preservar os olhos que ainda tém visdo, em casos de acometimento bilateral
(preservar um olho) e, ap0s a enucleacdo, minimizar o risco de metastases, havendo
fatores de risco histologicos. J4 a quimioterapia via intravitrea, € indicada quando néao
houver resposta da quiomioterapia sistémica. Ja enucleacéo, que consiste na retirada
do globo ocular e na aplicacdo de implante orbitais, esta indicada para casos
especificos de acordo com o grau de classificacdo da doenca (ADEMOLA-POPOOLA,;
OPOCHER; REDDY, 2019).

Outro tratamento moderno e amplamente utilizado na ultima década é a
quimioterapia intra-arterial que consiste na aplicagdo de um conjunto de
quimioterapicos supra-seletivos na artéria oftdlmica e tem maior efeito local que a
quimioterapia sistémica padrao. Sua principal indicacéo é para terapias primarias de
salvamento do globo ocular. Inicialmente indicada para casos de retinoblastoma
unilateral e posteriormente pode ser utilizada em casos avancados bilaterais, ou com
recidivas do cancer. Em contrapartida trata-se de um tratamento caro que exige
equipe e equipamentos especificos e pode ndo ser viavel em paises em
desenvolvimento (ABRAMSON et al., 2017; MANJANDAVIDA et al., 2019).

A melhor forma de enfrentar o retinoblastoma esta na detec¢édo precoce, no
desenvolvimento de projetos que oportunizem o diagnéstico precoce por meio da
equipe multidisciplinar, na realizacdo de programas para o acompanhamento e o
aconselhamento, a educacdo em saude para os pais, 0 treinamento das equipes de
saude e pesquisas cientificas para melhorar a sobrevida das criangas. O
aconselhamento, frequentemente central para o sucesso e para o resultado dos
cuidados com o cancer, deve receber prioridade, tempo e atencdo adequados
(ADEMOLA-POPOOLA; OPOCHER; REDDY, 2019).

Para além da necessaria abordagem multiprofissional, para que os pais

possam compreender e aderir a medidas de enfrentamento da condicdo de agravo
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dos filhos, deve ser incorporada a oferta adequada de informagdes, por parte de toda
a equipe assistencial, com vistas a inserir os familiares no cotidiano da assisténcia, a

promover, assim, o cuidado parental (FACIO et al., 2016).

2.3 APOIO E ACOMPANHAMENTO A CRIANCAS COM RETINOBLASTOMA

A descoberta do diagndstico de retinoblastoma, como de qualquer outra doenca
grave, causa um grande sentimento de culpa nos pais e nas criancas. O periodo de
curso da doenca é um doloroso desafio para ambos, pois, além do tratamento
agressivo, ainda ha a ameaca a vida (KACHOUCHI et al., 2019).

Embora pesquisas sobre o cancer tenham avancado, ainda se encontram
escassas as pesquisas de abordagem qualitativas que procuram entender o quanto o
cancer pode interferir no ambito familiar. Visto que a familia & essencial para o
tratamento do cancer infatojuvenil, sendo a mesma que decide em todo 0 processo
de saude doenca o que influencia diretamente no cuidado e assisténcia, acredita-se
que seja de grande importancia para os profissionais abordar e conhecer em
profundidade como as familias lidam como todas as questdes do dia a dia durante o
tratamento do cancer (SANTOS DE PAULA et al., 2019).

Oferecer apoio aos pais de criancas e aos adolescentes com retinoblastoma
pode aliviar em partes o sofrimento e a ansiedade psicolégica. A comunicacdo e a
informacdo combinadas oferecem um apoio durante o periodo de espera, de
incertezas e, até mesmo, apos o tratamento (BEDDARD et al., 2020).

Muitos acompanhantes relatam que conheceram a doenca de retinoblastoma a
partir do diagnostico do filho. Além de ter pouco conhecimento prévio sobre o cancer,
portanto, o diagnéstico assume uma forma assustadora para esses familiares. Mesmo
os familiares que tiveram o mesmo diagndéstico na infancia, em casos hereditarios,
relataram ndo se lembrar do processo da doenga por serem muito pequenos no
momento do acometimento do diagnostico e do tratamento (HILL et al., 2018; WANG
et al., 2016).

Acompanhantes de criangcas com retinoblastoma unilateral e ndo hereditario
demonstraram ndo compreender completamente as manifestacbes clinicas das
doencas, devido ao fato de os casos serem considerados mais simples. Entretanto,
esta ocorrendo uma crescente busca de informac¢des online para a busca e o

compartilhamento de informacdes de pais que sobreviveram ao retinoblastoma, o que
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poderia configurar um novo problema. Por essa razdo, ha grande necessidade de os
familiares compreenderem de forma correta todo o processo da doenca relacionado
ao seu caso pessoal (HILL et al., 2018).

E importante que haja maior conhecimento sobre o cancer ocular na infancia e
apoio psicoldgico e social, para reduzir os impactos das dificuldades enfrentadas pelos
pais. Em um estudo realizado para avaliar as perspectivas dos pais em relacdo a
experiéncia diante do diagnéstico de retinoblastoma dos filhos, foram descritas
emocdes variaveis como uma montanha russa emocional e inclusive de necessidade
de suporte diante dos periodos de espera das investigacdes clinicas até o inicio do
tratamento. As dificuldades de se obter um diagndstico correto acarretaram
sentimentos de ansiedade. Os pais descreveram seus sentimentos de forma oscilante
entre desespero, raiva, alivio e esperanca. Relataram, ainda, que o apoio pessoal,
inclusive de outros pais que passavam pelo mesmo momento, foi um facilitador para
o enfrentamento (BEDDARD et al., 2020).

Informacdo e apoio social ao paciente com cancer maligno e a sua familia
podem auxiliar no enfrentamento do diagndstico, na esperanc¢a e nha manutencao do
tratamento, para que a neoplasia seja considerada uma doenga como qualquer outra
(WAKIUCHI et al., 2020).

Mesmo com todo sofrimento diante dos exames e do diagnéstico de
retinoblastoma, a familia da crianca/adolescente busca compreender toda a situacao.
Por essa razédo, € tdo importante ter acesso a informacédo. Na busca constante de
entender a doenca, a familia ndo desiste de procurar compreender todo o contexto do
que esta ocorrendo com seu filho, para que, assim, possa tomar as melhores decisdes
referentes aos tratamentos. Para isso, € necessario que haja um respeito em relagéo
ao tempo de assimilagéo de tais informacgcdes (AMADOR et al., 2018).

Um estudo realizado com os acompanhantes de criangcas com algum
diagnostico de comprometimento visual verificou que os profissionais devem se
conscientizar de que os pais necessitam de orientacbes e de informacbes mais
integrais para, assim, poderem compreender o diagndstico dos filhos e conhecer quais
S&0 0s servigos e recursos disponiveis para a conducgéo do tratamento e, ainda, para
receber apoio de como organizar e se ajustar a nova rotina. As familias reconheceram
também que as redes sociais tiveram um papel positivo no enfrentamento dessas
doencas(LUPON; ARMAYONES; CARDONA, 2018) .
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E preciso que os profissionais estejam disponiveis para conversar com 0s
familiares dessas criancas, esclarecendo suas duvidas, medos e preocupacdes. Ainda
€ importante que as informacdes reveladas pelos profissionais sejam verdadeiras e
claras desde o inicio do processo da doenca. Assim, o relacionamento entre a familia
e profissionais torna-se confidvel e a familia se sente segura com as informacdes, se
consegue participar de maneira mais ativa do tratamento (AMADOR et al., 2018).

Diante do exposto, 0 objetivo geral do presente estudo € compreender as
representacdes sociais sobre o retinoblastoma e o processo de acompanhamento das

criancas acometidas segundo familiares.
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3 OBJETIVOS

3.1 OBJETIVO GERAL

Apreender as representagbes sociais sobre o retinoblastoma e sobre o
acompanhamento de criangas acometidas pela doenca, segundo familiares.

3.20BJETIVOS ESPECIFICOS

a) Caracterizar os familiares acompanhantes de criancas com diagndstico ou
histdrico de retinoblastoma, segundo aspectos sociodemograficos.

b) Identificar as caracteristicas clinicas e epidemiolégicas das criancas
acometidas e da assisténcia oncoldgica por elas recebida.

c) Conhecer os significados do retinoblastoma para familiares acompanhantes de
criancas acometidas pelo cancer.

d) Compreender as representacdes de acompanhar as criancas em tratamento

para o retinoblastoma, segundo os familiares.
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4 REFERENCIAL TEORICO — METODOLOGICO

Este capitulo se destina a apresentacédo do referencial teérico-metodoldgico
das Representacdo Sociais, segundo Moscovici, e do Discurso do Sujeito Coletivo,

conforme Lefevre e Lefevre.

4.1 TEORIA DAS REPRESENTACOES SOCIAIS

A Teoria das Representacdes Sociais € definida como um conhecimento
especifico, que tem como finalidade o reconhecimento e a elaboracdo de
comportamentos entre as pessoas diante de suas interacdes com o meio social. Isso
ocorre quando 0s sujeitos constroem uma realidade a medida que se reconhecem
como grupo (MOSCOVICI, 2013).

As representacgdes sociais sdo uma forma de entender e de comunicar o que
se sabe com o0 objetivo de extrair sentido do mundo, culminando em percepg¢des que
mostrem como o mundo é por meio de significados. A representacdo nada mais é do
gque a igualdade entre a imagem e a significacdo expressa por uma ideia
(MOSCOVICI, 2015).

De acordo com Lefevre; Lefevre (2012), as representacdes sociais encontradas
em uma coletividade sociocultural sdo parecidas por fazerem parte do mesmo meio
social, sendo esse encontro sociocultural uma forma de troca de ideias, por meio de
dialogos, de conflitos, de acordos. Ou seja, para se ter esse processo de permuta, €
necessario que se tenha alguma semelhanca.

De acordo com Nébrega; Andrade; Melo (2016), as representacdes sociais sao
definidas como conhecimentos de fenbmenos, de eventos ou de objetos sociais que
sao realizados no cotidiano por um grupo social, sendo permeadas pelas questdes
sociais, historicas, culturais, referentes a esse grupo. O conhecimento é gerado
através da diversidade e da dindmica das comunicacdes e das interagfes grupais que
se modificam continuamente diante das préprias relagdes entre 0s grupos.

Portanto, para haver a representacdo social, € necessario que um grupo
represente uma realidade vivenciada, visto que €, a partir do conhecimento do
fenbmeno que ocorre com esse grupo, que sera possivel conhecer o processo de

relagcbes grupais e, assim, suas representacdes. Para que as pesquisas de
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representacfes sociais sejam realizadas, é preciso conhecer o grupo, suas
necessidades, seus valores e relagdes (NOBREGA; ANDRADE; MELO, 2016).

Ao relacionar as representacdes sociais dos familiares de criancas com cancer,
encontram-se diversos significados, devido as mudancas na rotina familiar causada
pela doenca. A familia auxilia no desenvolvimento pessoal da crianga, juntamente com
o cuidado materno e realiza a construcao das representacdes que regem 0S universos
conceituais (MOSCOVICI, 2010 apud BOMFIM, OLIVEIRA E BOERY, 2020).

A finalidade das representacdes sociais nos estudos €& promover o
conhecimento da realidade de grupos sociais, abrangendo, assim, todos os
fundamentos que definem suas acdes e comportamentos (WAKIUCHI et al., 2020).

Um estudo realizado por Bomfim, Oliveira e Boery (2020) buscou compreender
as representacdes sociais de maes com filhos com cancer e evidenciou que, na vida
diaria dessas maes, a experiéncia foi dificil e dolorosa, sendo necessario adaptacdes
do cotidiano para o cuidado voltado a criangca com consequentes mudancas nos
demais cuidados dispensados a familia. Assim, compreenderam que as
Representacfes Sociais das maes sdo baseadas na interpretacdo em comunidade as
quais sdo compartilhadas socialmente e orientam suas compreensodes e atitudes.
Essas representagfes ndo foram somente um involuntario espelho da realidade, mas,
sim, significados de seus entendimentos em relacdo as préprias vivéncias, em seu
meio social de relacionamentos e que condizem com seus comportamentos, sendo o
cuidado prestado por essas maes de acordo com a realidade pessoal destas.

Assim, caracterizadas como fendmenos complexos, as Representacoes estéo
em todo o meio social, sendo parte ativa da vida de todos. Tém importancia em varias
manifestacbes da vida cotidiana que sdo compartihadas em sociedade, como
crencas, opinides, informacdes, imagens e muito mais. Seu objetivo se da pela
organizacdo de uma realidade comum em grupo social (JODELET, 2001).

Atualmente, novos conceitos, comportamentos e imagens podem ser
relacionados a uma representacao e, dessa forma, agregar diferentes configuragdes
que impactam no objeto do grupo estudado. Cada questdo de representacdo é
importante durante a assisténcia a saude de um individuo, fundamentado no contexto
social e individual que se instala com grande complexidade no ente adoecido. As
pesquisas de representacdes sociais relacionadas aos pacientes com cancer podem

possibilitar reflexdes que auxiliem o desenvolvimento profissional na area e, através
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das representacdes encontradas, pode-se compreender a doenga a partir da vivéncia
dos pacientes (WAKIUCHI et al., 2020).

4.2 DISCURSO DO SUJEITO COLETIVO

O Discurso do Sujeito Coletivo (DSC) trata-se de um método comecou a ser
desenvolvido por volta dos anos de 1990, na Universidade de Séo Paulo (USP), para
a andlise de pesquisas de opinido, de representacdes sociais, de denominacdes
sociais que podem ser encontrados em jornais, revistas, depoimentos, ou seja,
materiais verbais. O método sustenta a qualidade das pesquisas qualitativas, pois, por
meio de sua analise, possibilita uma generalizacao de resultados de maneira que uma
opinido coletiva se revele como um depoimento em forma de discurso (LEFEVRE;
LEFEVRE, 2012).

O DSC possibilita descrever e mostrar as representacdes de forma que respeite
0s objetivos cientificos da pesquisa e permita que os resultados sejam Uteis para a
finalidade de recursos de intervencéo social (LEFEVRE; LEFEVRE, 2014).

A técnica para o desenvolvimento do DSC sé&o diversas formas de trabalhar
nos discursos individuais que irdo concluir resultados com depoimentos coletivos,
construidos a partir dos contetdos significativos rigorosamente extraidos dos
discursos com sentidos semelhantes (LEFEVRE; LEFEVRE, 2012).

As pessoas inseridas em um contexto social utilizam da mesma linguagem para
Se expressarem, no entanto ndo concordam necessariamente com as mesmas ideias.
Mesmo assim, em uma formacéao social, essas ideias sdo compartilhadas, ainda que
divergentes (LEFEVRE; LEFEVRE, 2012).

Dessa forma, o que difere essa metodologia de DSC das demais é que cada
categoria esta relacionada a falas de sentidos semelhantes, em diferentes
depoimentos e que serdo reunidas em uma sintese de conteudo, descritos na primeira
pessoa do singular, na qual um individuo apenas representa a fala da uma
coletividade e serdo compostas por varias DSCs de diferentes opinides que existam
na populacdo pesquisada (LEFEVRE; LEFEVRE, 2014).

Com o entendimento dos processos sociais de que os proprios individuos
vivem, interpretam e exprimem suas representacdes em forma de discursos coletivos,

o DSC é vinculado propositalmente ao referencial tedrico de Representacdes Sociais,
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ja que consegue expressar o pensamento coletivo, sendo descrito na primeira pessoa
do singular (LEFEVRE; LEFEVRE, 2012;LEFEVRE; LEFEVRE, 2014).

O DSC tem como objeto de estudo o pensamento da coletividade e, através de
sua pesquisa, é possivel conhecer o meio social que se quer conhecer, reconhecendo
as semelhancas e diferencgas de acordo com a percepc¢éao de cada membro social que
habita nesse campo (LEFEVRE; LEFEVRE, 2012).

Para cada discurso coletivo gerado no processo de extracdo de opinides, é
possivel compreender as diversas conclusdes de opinides distintas que serao
representadas por meio do DSC na populagédo pesquisada. Desse modo, o DSC é
estruturado por meio de um conjunto de depoimentos de diferentes individuos
pesquisados, sendo cada discurso importante e com valor de opinido a ser
considerado na pesquisa (LEFEVRE; LEFEVRE, 2012).

Assim, a técnica do DSC é utilizada para caracterizar e para explicar as
representacdes sociais de uma coletividade introduzida em um meio sociocultural por
intermédio de um objeto a ser estudado e explorando o que se encontra de
semelhancas e de diferencas nessas representacdes sociais (LEFEVRE; LEFEVRE,
2012).

Para realizacdo da construcdo do DSC, é necessario utilizar figuras
metodoldgicas conceituadas a seguir, por Lefevre e Lefevre (2014):

a) Expressbes-chave (E-Ch): Séo trechos continuos ou ndo do discurso que

sdo selecionados pelo pesquisador durante a analise e que revelam a
esséncia do conteudo do depoimento;

b) Ideias Centrais (IC): € o nome da expressao linguistica que descreve, de

maneira sintética e precisa, o sentido das ECH de cada um dos discursos
analisados e de cada agrupamento semelhante de ECH. Com essa figura,
sera possivel a construcédo do DSC, sendo também denominada categorias,
posteriormente;

7

c) Ancoragem (AC): € a expressdao de uma teoria ou ideologia que o

respondente do discurso afirma de maneira generalizada, sendo esta
utilizada para explicar uma situacao particular do participante do discurso;

d) Discurso do sujeito coletivo (DSC): é uma reunido em um sé discurso, escrito

na primeira pessoa do singular, de ECH que tem a mesma IC. As ideias

centrais semelhantes devem ser reunidas em uma determinada categoria,
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formando, assim, varias Categorias, se necessario, para representar todas
as ldeias Centrais encontradas nos discursos. Entdo, a construgcdo do
discurso do sujeito coletivo € realizada a partir de Expressées-chave das

Ideias Centrais, enquadradas na mesma Categoria.

No presente estudo, a figura metodol6gica Ancoragem (AC) nédo foi analisada.
O enfoque foi dado as Ideias Centrais (IC) e Expressdes-chave (ECH) para a

construcdo dos DCSs correspondentes a cada significado emergido.

Para a construcdo do DSC proposto por Lefevre e Lefevre (2005), Silva (2012),
apresenta-se uma explicacdo do passo a passo sobre como realizar a tabulacao de
dados. Nesse processo, cada questdo deve ser analisada separadamente,
analisando, assim, todos os familiares participantes da questdo 1; em seguida, a
guestao 2 e os demais participantes, continuamente. A seguir, apresenta-se 0 passo

a passo.

a) Passo 1: transferir cOpia na integra de todas as respostas dadas a questao
1 para o Instrumento de Andlise do Discurso 1 (IAD1), na coluna E-Ch do
quadro de apresentacao;

b) Passo 2: Identificar e destacar - com algum recurso grafico (como
determinada cor ou sublinhado, por exemplo) - as E-Ch e ACs das ICs no
conteldo das respostas;

c) Passo 3: Identificar as ICs e, quando houver, as ACs, a partir das E-Ch,
colocando-as nas caselas especificas do quadro construido;

d) Passo 4: Identificar e agrupar as ICs e as ACs de mesmo sentido ou sentido
equivalente ou complementar. Deve-se “carimbar” cada grupo: A, B, C e
assim por diante;

e) Passo 5: Nomear cada agrupamento A, B, C, D e outros, o que de outra
forma pode ser entendido como criar uma ideia central ou ancoragem sintese
gue expressem todas as ICs e ACs de mesmo sentido;

f) Passo 6: Construir o DSC. Para isso, sugere-se a utilizacdo do IAD2 —
Instrumento de Andlise de Discurso 2. Deve-se elaborar um DSC para cada
agrupamento identificado no passo 5; assim, devem ser utilizados tantos

IAD2s quantos forem necessarios.
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Portanto, a forma de elaborar o DSC, apontada por Silva (2012), a ser adotada
para este trabalho, divide-se em duas fases: a primeira etapa consiste em transferir
copia de todas as E-Ch do mesmo agrupamento presentes no IAD1 para a coluna das
E-Ch do IAD2; jA o segundo estagio, diz respeito a construcao de todos os DSCs

propriamente ditos.
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5 TRAGETORIA METODOLOGICA

5.1 TIPO DE ESTUDO

Trata-se de uma pesquisa de Representacdo Social, com abordagem
qualitativa, realizada por meio da técnica de andlise do Discurso do Sujeito Coletivo.

Para Minayo (2001), a pesquisa qualitativa se preocupa com um nivel de
realidade que ndo pode ser quantificado. De uma forma particular, ela “trabalha com
0 universo de significados, motivos, aspiracdes, crencas, valores e atitudes, o que
corresponde a um espago mais profundo das relagbes, dos processos e dos
fendbmenos que nao podem ser reduzidos a operacionalizacdo de variaveis”.

Dentre os referenciais tedricos que arcaboucam os estudos qualitativos, a
Teoria das Representacdes Sociais € definida como um conhecimento especifico que
tem como finalidade o reconhecimento e a elaboracdo de comportamentos entre as
pessoas diante de suas interacées com o0 meio social. Isso ocorre quando 0s sujeitos
constroem uma realidade a medida que se reconhecem como grupo (MOSCOVICI,
2013).

Ja o Discurso do Sujeito Coletivo (DSC), trata-se um método onde as opiniées
e expressodes individuais dos sujeitos, que geralmente sdo obtidas por meio de
guestionamentos abertos, e que possuem sentidos semelhantes sdo organizadas em
grupos de categorias semanticas, descritas na primeira pessoa do singular em forma
de discurso (LEFEVRE; LEFEVRE, 2014).

5.2 POPULACAO DO ESTUDO

A populagdo pesquisada constituiu-se por familiares acompanhantes de
criangas com retinoblastoma pelo Brasil, de ambos o0s sexos, que possuissem idade
igual ou superior a 18 anos. Foram consideradas no estudo as respostas de familiares
de criangas com idade entre zero e nove anos incompletos de vida (menores de 120
meses).

Ainda que, pelo art. 2° do Estatuto da Crianga e do Adolescente (Lei n.8.069,
de 13 de julho de 1990), crianca seja considerada como a pessoa com até 12 anos de
idade incompletos (BRASIL, 1990), para esta pesquisa utilizou-se a definicdo etaria

contida na Politica Nacional de Atencdo Integral a Saude da Criangca (Pnaisc),
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alinhando-se ao Ministério da Saude (MS) e a Organizacdo Mundial da Saude (OMS),
na concepcdo da crianca como o individuo com idade entre zero e nove anos
incompletos, ou seja, 0s menores de dez anos/120 meses de vida (BRASIL, 2015, art.
39).

No presente estudo, a definicAho de acompanhante guardou relagdo com
pessoas que sejam familiares de criangas com diagnostico ou historico de
retinoblastoma. Nessa perspectiva, cuidadores formais e profissionais de saude nao
foram considerados como publico-alvo deste estudo, a menos que fossem familiares
e/ou responsaveis de infantis com retinoblastoma e que representassem

acompanhantes fora do contexto laboral.

5.3 LOCAIS E PARTICIPANTES DA PESQUISA

O ambiente para acesso e para convite dos atores sociais constituiu-se por
grupos de apoio, por associacdes e por comunidade virtuais, existentes em redes
sociais, bem como por grupos de contatos do aplicativo WhatsApp. A Associacéo
Retinoblastoma Brasil, por exemplo, € uma organizacdo sem fins lucrativos, criada por
um grupo de pais de criangas que tiveram a doenca Retinoblastoma. Tal Associagao
pode ser encontrada por meio do canal Retinoblastoma @ Brasil:
https://lwww.facebook.com/retinoblastomabrasil/.

De forma semelhante, a Comunidade Retinoblastoma, tem por finalidade
compartilhar “informacdées de uma mé&e que adora estudar, pesquisar e receber
noticias...” (SIC) relacionadas a doenca, pacientes e familiares, como descrito na
homepage: https://www.facebook.com/retinoblastomas/. Ja o grupo Maes Retino, é
um grupo de WhatsApp destinado ao compartiihamento de noticias, de relatos de
experiéncias pessoais relacionados a pacientes com retinoblastoma, bem como um
espaco para a promocao de apoio entre familiares que passam pelo problema.

Outra péagina, elaborada pela autora do trabalho com a finalidade de promover
a divulgacao da pesquisa foi disponibilizada no endereco:
https://www.facebook.com/Retinoblastoma-Ajude-nas-pesquisas/. Tal homepage
possibilitou, ainda, compartilhar informacgdes sobre a doenca, como a definicdo, seus
principais sinais e sintomas, diagnostico e tratamentos. Além disso, a pagina continha
o link convite e o questionario para os convidados/participantes da pesquisa

responderem, caso consentissem.


https://www.facebook.com/Retinoblastoma-Ajude-nas-pesquisas/
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A selecdo dos participantes se deu por amostragem néo probabilistica, do tipo
por acessibilidade ou por conveniéncia, no primeiro momento. Em seguida, os
participantes tiveram a oportunidade de contribuir com o incremento da amostra por
meio da técnica de bola de neve (Snowball), que permite a definicdo da amostra por
referéncia. Dessa forma, devido a atividade coadjuvante de disseminacdo do
questionario pelos primeiros participantes a outros contatos, a amostra final foi do tipo
exponencial.

A técnica “Bola de Neve” ou Snowball, também conhecida como Snowball
sampling, € descrita por Polit; Beck (2018) como um tipo de amostra néao
probabilistica, onde os sujeitos que participam primeiramente da pesquisa indicam
novos participantes, sendo essa atividade, repetida e continua, que atinge, entédo, a
amostra desejada. E utilizada em pesquisas sociais e possui como caracteristica
encontrar amostras mais dificeis de localizacao por possuirem alguma especificidade.
Na pesquisa apresentada, as condicdes que caracterizam dificuldades de
identificacdo do publico- -alvo e que justificavam a escolha pela Snowball sampling,
foram a baixa incidéncia (raridade) do retinoblastoma, bem como sua distribuicéo
heterogénea e dispersa pelo territorio nacional.

O mapa da Figura 1, a seguir, demonstra a distribuicdo espacial dos municipios

de residéncia dos participantes dessa pesquisa qualitativa.

Figura 1 — Distribuicdo dos municipios de residéncia dos familiares das 114 criancas com

historico/diagnostico de retinoblastoma retratadas entre margo e maio de 2020, Brasil.
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Fonte: dados da pesquisa (2021); Data Studio Google (2021).
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5.4 ELABORACAO DO INSTRUMENTO DE COLETA

Para a elaboracdo do Formulario Digital pelo pesquisador, utilizou-se o recurso
Formulérios Google (GOOGLE BRASIL, 2019). Ressalta-se aqui a importancia do
incremento de tecnologias que otimizem o tempo de coleta de dados, bem como o
processo de tabulacdo e de preparo dos textos para a andlise discursiva de interesse.
O pesquisador responsavel pela elaboracdo do Formulario foi o professor Dr. Murilo
César do Nascimento, orientador deste estudo.

Para além da sofisticacdo tecnoldgica propiciada pela utilizacdo de um
instrumento eletrénico para coleta via estratégia web survey, tal escolha alinhou-se a
técnica de amostragem snowball sampling ao passo que favoreceu a ampla
disseminacdo do convite/formulério de pesquisa pelos participes iniciais a outros
sujeitos com quem compartilharam representacdes dos universos reificados e
consensuais.

Ademais, considerando que o periodo de investigacdo se deu em tempos de
pandemia e de distanciamento social pela Doenca do Coronvirus (Covid-19), tornam-
se particularmente bem-vindas e apropriadas as estratégias de coleta de dados que
surgiram como alternativas metodol6gicas as técnicas presenciais, classicamente
utilizadas em circunstancias favoraveis aos formatos convencionais de trabalho.
Assim, riscos sanitarios puderam ser minimizados sem a descontinuidade de

promocao da ciéncia.

5.4.1 Formulério digital

Este estudo contou com dados de sete secBes de Formulario Digital elaborado
e estruturado. Na secdo 1, apresentou-se ao usuario o Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido — TCLE (APENDICE A). Se o acompanhante aceitasse participar do
estudo, uma tecla de “avangar’ na pagina inicial direcionava o entrevistado para as
secOes 2 e 3 que reavaliavam a elegibilidade do convidado, apresentando duas
perguntas especificas sobre o atendimento aos critérios de inclusao.

Apoés a checagem de adequacio do participante, na secédo 4 (APENDICE B),
eram registradas as caracteristicas individuais dos acompanhantes sendo tipo de
parentesco do acompanhante, idade, sexo, escolaridade, profissdo, renda e estado

de residéncia. Ja a secdo 5 (APENDICE C), continha perguntas abertas sobre o



40

significado do retinoblastoma, para as quais havia a orientacdo para uma resposta em
profundidade. As perguntas foram:

a. O gque é o retinoblastoma para vocé?
b. Para vocé, acompanhar alguém em tratamento para o retinoblastoma

representa o qué?

Na seccao 6, foram registradas as caracteristicas clinicas, epidemioldgicas e
assistenciais das criancas, sendo: sexo, idade em meses, escolaridade, estado de
tratamento, tipo de retinoblastoma, forma da alteracdo genética e classificacdo do
retinoblastoma, tipo de servico utilizado para o tratamento/acompanhamento
oncoldgico da crianca com retinoblastoma.

Por fim, na ultima secdo, havia espaco para a participacdo do familiar no
processo de amostragem em bola de neve, onde a pessoa poderia indicar o contato
de novos possiveis participantes da pesquisa e/ou indicar outros conhecidos que
acompanhavam alguma crianca que ja havia tido ou portasse retinoblastoma. Assim
que respondia ao questionario, o participante recebia uma cépia digital por e-mail das

proprias respostas enviadas.

5.5 AVALIACAO POR JUIZ

Foram convidados trés profissionais para participarem como juizes do
formulario digital elaborado. Sendo trés experts em: cornea, segmento anterior do olho
e exames de imagem em oftalmologia; cancer de cabeca e pescoco, reabilitacdo do
paciente cirdrgico e oncoldgico; e epidemiologia do cancer.

O objetivo é que fossem avaliados aparéncia e conteddo do instrumento a
partir das respectivas expertises em metodologia cientifica, oftalmologia e oncologia
pediatrica. Obteve-se retorno de uma experiente médica oftalmologista e docente
universitaria, a qual foi disponibilizado o link para acesso ao instrumento virtual de
coleta, bem como um questionario semiestruturado para registro da analise da
adequacao de cada questao e sugestoes.

Como resultado da avaliacdo, a juiza sinalizou a possibilidade de os
participantes se sentirem inseguros ao informar alguns dados pessoais. Tal

observacdo foi acatada e motivou a exclusdo do campo “nome completo” como
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variavel de identificacdo. Sobre a secdo em que era indagado quanto aos sinais,
sintomas, tipos e tratamentos do retinoblastoma, a especialista sugeriu que os termos
técnicos fossem explicados junto aos enunciados, 0 que foi acatado.

Por exemplo, no nome do sinal possivel “leucocoria” foi adicionada a descri¢ao
popular da referida manifestacéo: “pupila branca” e “olho de gato”. Como outro
exemplo, na alternativa de tratamento “enucleacao”, foi feita a complementacéao da
expressao “remocgao do globo ocular’, como uma breve explicacdo do termo técnico.
Assim, atentando para as validas contribuicbes, foram providenciados todos os
ajustes para melhor atender a necessidade de comunicacao efetiva com a populagéo
estudada. Observou-se, unanimemente, a adequacgao do roteiro quanto ao objeto de

estudo.

5.6 ESTUDO PILOTO

Atentando para o potencial do estudo-piloto (SILVA FILHO; BARBOSA, 2019),
bem como para os critérios de qualidade para trabalhos de pesquisa qualitativa
(PATIAS; HOHENDORFF, 2019), foi iniciado um estudo-piloto com vistas ao
refinamento e a sistematizacdo do estudo conforme as dimensdes discorridas por
Silva Filho; Barbosa (2019) quanto ao delineamento da pesquisa, a saber, as
dimensdes: ética, metodoldgica, tedrica, analitica, operacional e representacional.

Assim, principalmente pela finalidade de testar a aplicacdo do instrumento
eletrénico pelos pesquisadores na populagéo de estudo, bem como de avaliar se as
respostas dos participantes sinalizavam para a compreensao esperada das perguntas
propostas, o convite com o link/formulario foi compartilhado com diversas pessoas,
cujo perfil de interesse foi identificado nas midias sociais.

Estipulou-se que os 15 primeiros retornos via Google Forms seriam
acompanhados por meio da verificacdo do conteudo informado e carregado de forma
automatica em planilha eletrénica correspondente. Foram necesséarios 20 dias de
busca ativa para se obter os dados de 15 acompanhantes/familiares das criangas. A
analise preliminar das respostas por ocasido do estudo-piloto possibilitou a equipe
executora considerar o instrumento de pesquisa apto para o alcance dos objetivos
propostos.

Uma vez que 0s participantes dessa etapa atenderam aos critérios de

elegibilidade, demonstraram compreensdo apropriada das variaveis investigadas e
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responderam de modo coerente com 0s enunciados apresentados, nao foram
necessarios ajustes no instrumento de coleta. Desse modo, os 15
acompanhantes/familiares foram mantidos na populacdo de estudo, sendo
considerados o0s primeiros participes da pesquisa. Além de familiarizar os
pesquisadores com o instrumento eletrénico elaborado, o estudo-piloto também serviu
para estimar o periodo de tempo realmente necessario para a realizacao da coleta de

dados.

5.7 COLETA DE DADOS

Assim como no estudo-piloto, a coleta de dados ocorreu mediante envio de link
do formulario eletrénico via Google Forms, com resposta/autopreenchimento ao
instrumento eletronico estruturado, pelos participantes do estudo. A fase da coleta de
dados ocorreu entre seis de marco e 31 de maio de 2020, periodo que incluiu os 20
dias iniciais do estudo-piloto. Cada participante poderia responder ao roteiro uma
Unica vez.

Para a realizacdo da coleta de dados, contou-se com a contribuicdo de trés
alunas de Iniciacdo Cientifica, do Curso de Graduagdo em Medicina da Universidade
Federal de Alfenas, que auxiliaram na divulgacao dos convites por meio das midias
sociais.

O instrumento de coleta foi acessado pelas pessoas que condiziam com o
publico-alvo, apGs aceitarem o convite para participar, mediante orientacdes sobre a
pesquisa, justificativa, objetivos, procedimentos, desconfortos, riscos, beneficios,
forma de assisténcia e acompanhamento, garantia de sigilo, liberdade de recusa,
auséncia de custos da participacado e de ressarcimento e sinaliza¢do de concordancia
com o termo de consentimento livre e esclarecido. Ao final do instrumento de coleta,
havia endereco, telefone da instituicdo vinculada a pesquisa, assim como do
pesquisador responsavel.

O ambiente para 0 acesso e para o convite aos participantes constituiu-se por
grupos de apoio, de associacdoes e de comunidades virtuais, existentes em redes
sociais, bem como por grupos de contatos do aplicativo WhatsApp. As respostas
doweb survey foram registradas de forma automatica em planilha eletrénica do

recurso Google Forms.
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5.8 TABULACAO E ANALISE DOS DADOS

Em se tratando de uma pesquisa, cuja coleta se deu via formulario digital, em
que o banco de dados foi criado de forma automatica com o envio on-line das
respostas pelos participantes, ndo se fizeram necessarios 0s processos de gravacao
de falas nem de transcricdo das respostas. Quanto as variaveis de caracterizacdo, o
processo de dupla verificacdo ou de dupla entrada, comum durante a tabulacao,
também foi dispensado e deu espaco ao trabalho de normalizacdo das variaveis em
planilha eletronica, salva na extensdo do Software Excel. Assim que respondia ao
questionario, o participante recebia uma cépia digital por e-mail das proprias respostas
enviadas.

Os dados de caracterizacéo dos participantes e criancas foram apresentados e
analisados a luz da epidemiologia/estatistica descritivas, por meio da distribuicdo de
frequéncia simples e relativa, bem como pela descricdo das medidas de tendéncia
central e de dispersdo. Para tal, foi utilizado o software Epi Info™ 7 que se trata de
uma ferramenta interoperacional de software, gratuito, elaborado para pesquisadores
da saude publica. Por meio desse software, € possivel realizar base de dados,
formularios, analises estatisticas, graficos e mapas epidemioldgicos, para a
investigacbes de surtos, vigilancia epidemioldgica de doencas em saude publica
(CDC, 2019). Tais aspectos sociodemograficos foram representados de forma textual,
tabular e gréfica.

Ja para a exploracao e para a andlise qualitativa das respostas, iniciou-se com
as leituras vertical e horizontal, em profundidade, realizada pela autora principal e pelo
orientador da pesquisa. No presente estudo, os significados identificados a partir dos
agrupamentos de ideias centrais correspondem as representacdes sociais dos
participantes da pesquisa. Isso porque, de acordo com Spink (1993), as
representacdes sociais podem ser expandidas em uma nova possibilidade que vai
além do conhecimento do objeto de estudo como ideias, mas engloba também o
conhecimento do homem comum por meio do desvelamento da teia de significados
gue séao inseridos no dia a dia da sociedade. Nesse movimento, as representacdes
nao estdo limitadas as teorias do conhecimento e do senso comum, mas, sim, a
capacidade de retratar a realidade social como teias de significados.

Na sequéncia, procedeu-se a analise do Discurso do Sujeito Coletivo (DSC)

de Lefevre; Lefevre (2014). O DSC constitui um método de recuperagdo da
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Representacdo Social, obtida por meio de pesquisas empiricas, sendo reconhecido
por procurar reconstituir essas representagdes sociais sem excluir sua dimensao
individual articulada com a dimenséo coletiva. As opinides e expressodes individuais
dos sujeitos, que geralmente sédo obtidas através de questionamentos abertos e que
possuem sentidos semelhantes, sdo organizadas em grupos de categorias
semanticas (LEFEVRE; LEFEVRE, 2014).

Ja o0 passo a passo do DSC, consistiu na identificacdo das expressdes-chave
(EC) e de ideias centrais (IC) que foram agrupadas em ideias idénticas, semelhantes
e complementares. A partir desses agrupamentos, deu-se a constru¢cdo dos DSCs
propriamente ditos (Lefevre; Lefevre, 2012).

Utilizaram-se dois instrumentos como recurso de suporte a andlise textual e a
elaboracédo dos DSCs, o Instrumento de Analise do Discurso 1 (IAD1) e o Instrumento
de Analise do Discurso 2 (IAD2), desenvolvido por Lefevre, Lefevre (2005), dispostos
nos ANEXOS A e B, conforme exemplo dos trabalhos de Silva (2012) e Nascimento
(2016).

N&o houve respostas incompletas ou que precisassem ser excluidas por mau
preenchimento. Neste trabalho, ndo foi adotado critério de saturacdo, uma vez que tal
procedimento ndo é empregado na técnica do Discurso do Sujeito Coletivo — DSC.
Para o DSC, é preciso considerar a totalidade das respostas, de todos os
participantes, para a analise dos discursos, pois tal técnica possui como objeto “o
pensamento de coletividades que permite iluminar o campo social pesquisado,
resgatando nele o universo das diferencas e semelhancas entre as visdes dos atores
sociais” (Lefevre; Lefevre, 2012).

No DSC, a coleta e a normalizacdo dos dados ocorrem em etapa prévia e
totalmente desvinculada da etapa subsequente de andlise, caracteristica adicional
gue naturalmente inviabiliza propositalmente o uso de saturagcéo dos dados, presente
em outros referenciais para pesquisas qualitativas.

Para além das etapas especificas referentes ao método adotado, foram
seguidos os critérios do protocolo COREQ (Consolidated criteria for reporting
qualitative research) que constitui uma lista composta por itens/passos necessarios a
pesquisa qualitativa, no contexto das praticas baseadas em evidéncias (TONG;
SAINSBURY; CRAIG, 2007).

A lista COREQ foi criada para aprimorar os estudos qualitativos de entrevistas

e de grupos focais de forma integralizada. Contém itens peculiares relacionados
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diretamente as pesquisas qualitativas que permeia os desenhos do estudo atraves do
desenvolvimento dos seus relatos de métodos, contexto, resultados, interpretacfes e
andlises (TONG; SAINSBURY; CRAIG, 2007).

Tabela 1 - Registro do total participantes da pesquisa e exclusdes

Registros Total de participantes
Participantes Iniciais 161
Duplicidades

N&o era familiar ou responsavel pela criangca com retinoblastoma

Possuia menos de 18 anos de idade

Adolescentes 15
Preenchimento incorreto 13
Excluidos 47
Participantes finais 114

Fonte: Da autora (2021)

Assim, o check list COREQ promove a melhoria da qualidade dos relatérios
desenvolvidos em pesquisas qualitativas, trazendo reconhecimento cientifico
necessario devido ao rigor utilizado nos estudos, sendo confiavel e criterioso como 0s
exigidos nas pesquisas quantitativas na area da saude (TONG; SAINSBURY; CRAIG,
2007).

5.9 ASPECTOS ETICOS

Em atencéo as diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo
seres humanos, das quais trata a Resolucédo n°. 466, de 12 de dezembro de 2012,
Brasil (2012), o trabalho so6 foi iniciado apds a aprovacéo do projeto pelo Comité de
Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Alfenas — UNIFAL-MG, e apés a
sinalizacdo do consentimento dos convidados em participar do estudo, por meio da
aceitacao dos aspectos apresentados no Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE). Cada familiar acompanhante registrou por meio eletrénico sua concordancia
na participagao do estudo, via (TCLE) foi assinalado de forma digital.

Esclarece-se que, em razdo do método utilizado neste trabalho, no que se

refere ao delineamento, ao publico-alvo e a natureza da pesquisa, bem como

considerando o tipo, a fonte, a técnica de coleta e a analise dos dados - ndo houve a
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necessidade de providéncia referente a apresentacdo de Termo de Anuéncia
Institucional (TAI).

Pensando no sigilo, na confidencialidade e no anonimato dos participantes, o0s
acompanhantes/familiares das criangcas acometidas pelo retinoblastoma foram
codificadas com a letra (F), seguidas pelo numero correspondente a ordem
cronolégica da adeséo ao estudo e de envio do formulario eletrénico (F1, F27 e F105,
por exemplo).

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da instituicdo
proponente, conforme CAAE n° 24821819.3.0000.5142 e Parecer n°® 3.698.834 de 12
de novembro de 2019 (ANEXO A). O material eletrénico proveniente da pesquisa
ficara arquivado pelo pesquisador responsavel por um periodo minimo de cinco anos.

O presente trabalho foi realizado com o apoio da Coordenacdo de
Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior — Brasil (CAPES) — Cddigo de
financiamento 001.

5.9.1 Desconfortos/riscos e beneficios

Este estudo implicou a disponibilidade de tempo para responder ao instrumento
e teve como riscos possiveis desconfortos e/ou constrangimentos decorrentes do
preenchimento do questionario.

Como medidas preventivas de tais riscos, 0s pesquisadores orientaram ao
participante que a concordancia ou ndo em participar da pesquisa em nada iria alterar
sua condicao como acompanhante (familiar/responséavel), nem a condicéo e direito ao
atendimento (do usuario/paciente) nas instituicées nas quais eram acompanhados.

Além disso, a forma de coleta por autopreenchimento eletrbnico pelo
participante, por meio do link que poderia ser acessado em ambiente seguro e
reservado, se assim o participante desejasse, ja constituia, por si, uma caracteristica
do método minimizadora de eventuais desconfortos.

Ja4 em relacdo as medidas minimizadoras dos riscos, foi esclarecido ao
participante que sua identificagcdo no banco de dados se daria apenas por caracteres
alfa numéricos a fim de garantir seu anonimato; que haveria sigilo em relacdo as
respostas, tidas como confidenciais e utilizadas apenas para fins cientificos.

Se, mesmo diante dessas condutas preventivas e minimizadoras, 0s

participantes apresentassem algum tipo de desconforto/constrangimento, havia-se
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previsto que estes seriam lembrados da possibilidade de retirar o consentimento, o
gue poderia ser manifestado pela interrupcao do preenchimento das respostas e pelo
nao envio do formulario. No entanto, ndo houve intercorréncia alguma durante a
conducao do estudo.

J& como beneficios, os usuarios tiveram a oportunidade de expressar sua
opinido sobre um importante tema de saude publica, bem como de participar da
construcdo de um conhecimento mais aprofundado sobre um assunto relevante em

oncologia.
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6 RESULTADOS

A seguir, serdo apresentados o0s resultados da caracterizacdo
sociodemogréafica dos acompanhantes participantes da pesquisa, as caracteristicas
clinica-epidemioldgicas das criancas acometidas pelo retinoblastoma, bem como os
significados/representagbes sociais sobre o retinoblastoma e o processo de

acompanhamento das criancas acometidas, segundo familiares.

6.1 CARACTERIZACAO DOS PARTICIPANTES

Participaram do estudo 114 familiares acompanhantes de criangcas com
diagnéstico ou histérico de retinoblastoma. Sobre o tipo de parentesco dos
respondentes, houve 106 maes (92,98%), sete pais (6,14%) e um tio (0,88%).

Em relacdo aos aspectos sociodemograficos desses familiares
acompanhantes, observou-se que a média de idade entre os acompanhantes foi de
33,95 anos. O menor valor foi 22 e o maior 53 anos de idade. O detalhamento do
conjunto de caracteristicas sociodemograficas dos participantes pode ser visualizado

na Tabela 2.

Tabela 2 - Caracteristicas sociodemograficas dos familiares acompanhantes (N: 114 = 100%)

(continua)

o _ o o Frequéncias
Caracteristicas sociodemograficas dos familiares acompanhantes

N %
Masculino 8 7,02
Sexo
Feminino 106 92,98
20 a 29 anos 32 28,07
) ) 30 a 39 anos 61 53,51
Faixa etéaria
40 a 49 anos 19 16,67
50 a 59 anos 2 1,75
Menos de 1 ano 1 0,88
1 ano completo 2 1,75
2 anos completos 2 1,75
Escolaridade 3 anos completos 2 1,75

4 anos completos - -
5 anos completos - -

6 anos completos 2 1,75
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= 100%)

(continuacéao)

Caracteristicas sociodemograficas dos familiares acompanhantes

Frequéncias

N %
7 anos completos 1 0,88
8 anos completos 3 2,63
9 anos completos 4 3,51
Escolaridade 10 anos completos 3 2,63
11 anos completos 22 19,30
Mais de 11 anos 72 63,16
Do lar 26 22,81
Autdnomo (a) 11 9,65
Desempregada 4 3,51
Agricultor (a) 4 3,51
Vendedor (a) 4 3,51
Advogada 3 2,63
Profisséo Enfermeira 3 2,63
Confeiteira 3 2,63
Artesd 2 1,75
Bancéria 2 1,75
Professora 2 1,75
Estudante 1 0,88
Outros 49 42,98
Até 1 salario minimo 33 28,95
Acima de 1 até 1,5 salario minimo 12 10,53
Acima de 1,5 até 3 salarios minimos 16 14,04
Acima de 3 até 4,5 salarios minimos 12 10,53
Renda familiar Acima de 4,5 até 6 salarios minimos 9 7,89
Acima de 6 até 10 salarios minimos 3 2,63
Acima de 10 até 30 salarios minimos 3 2,63
Acima de 30 salérios minimos 1 0,88
Prefiro ndo informar 18 15,79
Nao sei 7 6,14
Sé&o Paulo 30 26,32
Parana 10 8,77
Santa Catarina 9 7,89
Ezziiggn(g? de Minas Gerais 9 7,89
Rio de Janeiro 8 7,02
Pernambuco 8 7,02
Rio Grande do Sul 5 4,39
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Tabela 2 - Caracteristicas sociodemograficas dos familiares acompanhantes (N: 114 = 100%)

(concluséo)

o . . . Frequéncias
Caracteristicas sociodemograficas dos familiares acompanhantes

N %
Goias 5 4,39
Amazonas 4 3,51
Paraiba 4 3,51
Ceara 4 3,51
Maranhéo 3 2,63
Mato grosso do Sul 3 2,63
Estado (UF) de Mato grosso 3 2,63
Residéncia Espirito santo 2 1,75
Bahia 2 1,75
Distrito federal 2 1,75
Acre 1 0,88
Alagoas 1 0,88
Para 1 0,88

Fonte: Da autora, 2021.

Em sintese, destacaram-se pela maior frequéncia os familiares adultos do sexo
feminino, mées, com faixa etaria de 30 a 39 anos de idade, com escolaridade superior
a 11 anos de instrucdo, ocupacao/profissao do lar, renda familiar de até 1 salario

minimo e residentes no estado de Sao Paulo.

6.2 CARACTERIZACAO DAS CRIANCAS ACOMETIDAS PELO RETINOBLASTOMA

Os participantes retrataram 114 criancas atendidas por retinoblastoma, cuja
média de idade no momento da pesquisa foi de 51,72 meses de vida (4,31 anos), o
menor valor foi um més e o maior 116 meses de vida (9,67 anos de idade). A
distribuicdo das caracteristicas sociodemogréaficas, clinicas, epidemioldgicas e

assistenciais das criancas retratadas pode ser vista na Tabela 3.

Tabela 3 — Aspectos sociodemogréaficos e clinicos-epidemiologicos-assistenciais das criangas
acometidas pelo retinoblastoma, segundo os seus acompanhantes familiares (N: 114 =

100%)
(continua)
Caracteristicas sociodemogréficas, clinicas, epidemioldgicas e Frequéncia
assistenciais das criangas N %

Sexo do Paciente Masculino 51 4474
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Tabela 3 — Aspectos sociodemogréaficos e clinicos-epidemiologicos-assistenciais das criangas
acometidas pelo retinoblastoma, segundo os seus acompanhantes familiares (N: 114 =

100%)
(continuacdéo)
Caracteristicas sociodemograficas, clinicas, epidemiolégicas e Frequéncia
assistenciais das criancas N %
Feminino 63 55,26
Zero a 12 meses (1 ano) 9 7,89
De 13 a 24 meses (2 anos) 16 14,04
De 25 a 36 meses (3 anos) 17 14,91
De 37 a 49 meses (4 anos) 14 12,28
Idade dos pacientes em De 50 a 62 meses (5 anos) 17 14,91
meses De 63 a 74 meses (6 anos) 11 9,65
De 75 a 86 meses (7 anos) 10 8,77
De 87 a 98 meses (8 anos) 12 10,53
De 99 a 111 meses (9 anos) 5 4,39
De 112 a 120 meses (10 anos incompletos) 2,63
0 anos / N&o se aplica 41 35,96
Menos de 1 ano 17 14,91
1 ano completo 9 7,89
Escolaridade dos 2 anos completos 18 15,79
pacientes 3 anos completos 11 9,65
4 anos completos 9 7,89
5 anos completos 5 4,39
7 anos completos 3 2,63
8 anos completos 1 0,88
Retinoblastoma unilateral ou unifocal
) 59 51,75
(acometimento de um dos olhos apenas)
) . Retinoblastoma bilateral ou multifocal
Tipo de retinoblastoma ) _ 52 45,61
(acometimento nos dos dois olhos)
Retinoblastoma trilateral (acometimento do ) 175
cérebro) ’
Outro 1 0,88
Alteracdo congénita (germinativa) /
. ¢ I (? ) ) . 15 13,16
Retinoblastoma congénito (hereditario)
Forma da alteragéo . o .
I o Alteracdo esporadica (erro aleatério) /
genética e classificacéo . . . ~ . 46 40,35
] Retinoblastoma ndo congénito (ndo hereditario)
do retinoblastoma
N&o sei a forma nem a classificagéo 50 43,86
Outro 3 2,63
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Tabela 3 — Aspectos sociodemograficos e clinicos-epidemiolégicos-assistenciais das criangas
acometidas pelo retinoblastoma, segundo os seus acompanhantes familiares (N: 114 =

100%)
(concluséo)
Caracteristicas sociodemograficas, clinicas, epidemioldgicas e Frequéncia
assistenciais das criancas N %
Apenas Servicos Publicos do Sistema Unico de
Saude (SUS) 60 >7.89
Tipo de servico utilizado  Apenas Servigos de Planos/Seguros de Saude ; 6.14
para o tratamento/ (Operadoras)
acompanhamento Apenas Servigos Particulares (outros 3 263
oncolégico consultérios, laboratérios e servicos pagos
Tanto Servicos Publicos do SUS, quanto
Planos/Seguros de Saude (Operadoras) o 1310
Tanto Servi¢os Publicos (SUS), quanto
Planos/Seguros de Saude (Operadoras), como 23 20,18
Outros Servigos Particulares (Pagos)
Séo Paulo 83 72,81
Pernambuco 11 9,65
Rio de Janeiro 7 6,14
Rio Grande do Sul 4 3,51
Minas Gerais 3 2,63
Local de Tratamento Ceara 1 0,88
Goiés 1 0,88
Maranh&o 1 0,88
Piaui 1 0,88
Parana 1 0,88
Sé&o Paulo, Ceara 1 0,88

Fonte: Da autora, 2021.

Em sintese, destacaram-se pela maior frequéncia as criancas do sexo feminino;

com faixa etaria de 25 a 36 meses (3 anos) e de 50 a 62 meses (5 anos); sem

escolaridade; acometidas predominantemente por retinoblastoma unilateral (unifocal);

tumor advindo de alteracdo esporadica (erro aleatério) que caracteriza o

retinoblastoma ndo congénito (ndo hereditario); tratadas exclusivamente em servicos

publicos do Sistema Unico de Saude (SUS), principalmente no estado de S&o Paulo.
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O Quadro 1 apresenta o processo de agrupamento das Ideias Centrais iguais,

semelhantes e complementares, referentes aos significados do retinoblastoma,

segundo a perspectiva dos familiares acompanhantes das criangcas acometidas. Os

instrumentos IAD1 e IAD2 referentes a pergunta 1 estdo disponiveis na integra nos

APENDICES D e E.

Quadro 1 - Agrupamento das Ideias Centrais iguais, semelhantes e complementares do tema:

“Significados do Retinoblastoma”.

(continua)

Ideias Centrais (IC) iguais, semelhantes e complementares

IC agrupadas

Um céncer no globo ocular que pode afetar a retina (F1)

Tumor maligno de retina (F2)

Um tumor localizado na retina (F4)

Tumor maligno (F7)

Um tumor maligno que compromete a visdo e causa até a perda do olho
(F9)

Um tumor/cancer ocular (F12)

Céncer de retina maligno (F17)

Um cancer raro que acomete a retina (F19)

Tipo de cancer maligno que afeta a retina (olho) (F23)

Tumor que pode apresentar classificacbes de acometimento (F23)
Tumor que, em casos graves, pode atingir o cérebro pelo nervo 6tico (F23)
Cancer na retina (F24)

Um céancer maligno (F26)

Um tumor maligno (F30)

Um tumor na retina (F31)

Um tumor maligno na retina (F34)

Céancer (F36)

Céancer (F38)

Um céncer ocular da retina (F40)

Um céncer no olho (F41)

Céancer ocular que se desenvolve na retina (F42)

Cancer na retina (F44)

Cancer raro, que pode ser unilateral, bilateral ou ainda trilateral (F45)

Tumor retiniano (F46)

A — Cancer ocular /

tumor da retina
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Quadro 1 - Agrupamento das Ideias Centrais iguais, semelhantes e complementares do tema:

“Significados do Retinoblastoma”.

(continuacéo)

Ideias Centrais (IC) iguais, semelhantes e complementares

IC agrupadas

Um céncer que se desenvolve no globo ocular (F48)

Tumor maligno localizado na retina (F51)

Um tipo de cancer de origem da retina, células cancerigenas que se
proliferam (F53)

Um cancer ocular (F54)

Cancer que acomete a regido da cornea do olho, podendo se alastrar para
outras regides (F56)

Um céncer nos olhos (F57)

Lesdo maligna na retina (F59)

Um tumor maligno que atinge a retina (F64)

Um tipo de tumor que atinge o olho (F66)

Um cancer que da no globo ocular (F69)

Uma doenca maligna (F69)

Um cancer (tumor) no olho que pode dar de varias formas (F70)
Um céncer que atinge o olho, especificamente a retina (F75)
Um tumor no fundo do olho (F78)

Céncer ocular (F81)

Um tumor localizado no olho (F84)

Um cancer nos olhos (F85)

Um tumor nos olhos (F85)

Cancer na retina do olho (F88)

Céncer de retina, que pode variar em grau e localizacdo de acometimento
(F89)

Tumor na retina (F90)

Um tipo de cancer (F94)

Células cancerigenas nos olhos, sendo uni ou bilateral (F95)
Um céncer (F96)

Um tumor maligno na retina do olho (F98)

Cancer que atinge a retina e destrdi a visdo (F100)

Tumor que pode ser unilateral, bilateral (F101)

Um céancer nos olhos (F105)

Um tumor maligno que da nos olhos (F106)

Um tumor localizado na retina (F112)

A — Céancer ocular /

tumor da retina
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Quadro 1 - Agrupamento das Ideias Centrais iguais, semelhantes e complementares do tema:

“Significados do Retinoblastoma”.

(continuacéo)

Ideias Centrais (IC) iguais, semelhantes e complementares

IC agrupadas

Doenca que tem cura, apesar de ser muito grave (F3)

Tumor nos olhos com essa gravidade (F5)

Tumor que quando nédo tratado e descoberto precocemente se agrava
ainda mais (F9)

Um tumor que evolui muito rapido (F16)

Uma doenca grave que afeta os olhos (F16)

Uma doenga grave, porém, com muitas chances de cura, quando
descoberta no inicio (F18)

Céncer raro com alta chance de cura, se descoberto precocemente (F19)
Tumor perigoso na retina que precisa ser diagnosticado de forma precoce
para preservacgdo ocular e da vida do paciente (F21)

Um cancer que, se nao for tratado no inicio, € mais grave ainda (F22)
Uma doenga dificil e dolorosa que pode ser tratavel quando descoberta a
tempo (F29)

Doenca dificil e dolorosa que demanda longos tratamentos e para a qual
h& pouquissimos especialistas em nosso pais (F29)

Doencga para a qual ha tratamentos (F32)

Céncer curavel, mas silencioso (F37)

Um tumor maligno curavel com o tratamento e tempo corretos, e com a
bencéo de Deus (F43)

Cancer raro cujas as chances de cura chegam a mais de 85% (F45)

Uma doenca séria, mas, se diagnosticada no inicio, € o mais facil de lidar
dentre os tumores (F47)

Uma doenca com uma grande porcentagem de cura (F58)

Uma doencga séria, perigosa, mas que tem cura, se diagnosticada cedo
(F61)

Um tumor que causa lesdes humanamente irreversiveis, mas possivel de
reversdo para Deus (F64)

Uma doenca maldita que pode néo ter um bom resultado, dependendo de
quando for descoberta (F72)

Um céancer tratavel e curavel quando tratado logo (F79)

Uma doenca que tém cura, tratando a tempo (F82)

Uma doenca grave, mas que tem muitos recursos (F93)

Algo vencivel no final pela fé e persisténcia (F107)

Um tipo de céncer agressivo, porém com chances de cura grandes, se

diagnosticado precocemente (F111)

B — Doencga que tem
cura, se tratada
precocemente, apesar

de grave




56

Quadro 1 - Agrupamento das Ideias Centrais iguais, semelhantes e complementares do tema:

“Significados do Retinoblastoma”.

(continuacéo)

Ideias Centrais (IC) iguais, semelhantes e complementares

IC agrupadas

Um monstro que quase tira a paz, mas que tem cura (F113)

B — Doenca que tem
cura, se tratada
precocemente, apesar

de grave

Um tumor que passou de pai para filho (F6)

Uma doenca que pode ser causada pela genética ou ndo (F16)

Céncer raro com casos de relagdo genética, por falha no gene RB1 (F19)
Um céncer raro, que pode ser hereditario ou ndo (F45)

Um tumor raro, hereditario ou néo (F76)

C — Tumor / cancer
raro que pode ter
origem genética /

hereditaria

Uma doenca muito silenciosa e persistente (F8)

Uma doenca agressiva (F13)

Mexe muito com psicolégico, tanto do paciente quanto dos familiares (F13)
Medo é a palavra no momento (F15)

Algo assustador, mesmo quando descoberta no inicio (F18)

Uma doenga silenciosa, sem sintomas visiveis e que pode ser fatal, se
diagnosticada tardiamente (F27)

Um tumor que gera medo de perder o olho da filha (F33)

Céancer com sintomas imperceptiveis por muitos pais/acompanhantes de
forma precoce (F37)

No comeco foi dificil (F50)

Um dos canceres mais dificeis (F52)

Uma doenca muito triste, rapida e feroz (F60)

Uma doenca muito grave, muito séria (F67)

Um cancer muito agressivo e traigoeiro (F68)

Doenca em nossos filhos ficamos sem chéo. Porque néo é facil (F69)
Uma doencga séria, que mexe com a estrutura de toda familia de uma forma
muito intensa (F83)

Uma doenga terrivel, devastadora fisicamente e emocionalmente o afetado
e todos os seus familiares (F91)

Um dragdo que assusta, apavora, deixa “sem saida” (F107)

Doenca triste (F108)

D — Doenca silenciosa,
séria, dificil, agressiva,
gue gera medo e

mexe com a familia

Um céncer infantil (F10)
Cancer raro que pode ser unilateral ou bilateral e geralmente acomete

criancas de até 5 anos (F19)

E — Cancer / tumor
que acomete bebés e

criancas
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Quadro 1 - Agrupamento das Ideias Centrais iguais, semelhantes e complementares do tema:

“Significados do Retinoblastoma”.

(continuacéo)

Ideias Centrais (IC) iguais, semelhantes e complementares

IC agrupadas

Um tumor maligno raro que acomete criangas, comum até os cinco anos
de idade, podendo ser genéTICO e congénito (F20)

Um tumor maligno raro que acomete criancas (F25)

Um tipo de cancer mais frequente em criancas até 2 anos (F 37)

Um cancer de retina, predominante em criancas de 0 a 4 anos (F55)

E um cancer de olho infantil (F62)

Um tipo de céncer que atinge o globo ocular de criangas menores de 5
anos (F65)

Um céncer que as vezes leva a crianca a 0bito (F69)

Céncer nos olhos em criancas (F71)

Céancer raro infantil (F73)

Um tipo de cancer que acontece em criangas pequenas (F74)

Um tumor no olho da crian¢a que da de 0 a 5 anos (F76)

Um tumor que se forma dentro do olho das criangas (F77)

Um cancer maligno que afeta as pessoas mais inocentes do planeta:
nossas criancas (F80)

Doenca rara, especifica em criancas até 5 anos (F85)

Tipo de cancer que atinge a retina de criancas de 0 a 5 anos (F87)

Um tumor que geralmente se desenvolve em criancas de 0 a 5 anos (F98)
Uma doenca cancerigena que ataca a retina da crian¢a pequena (F101)
Uma doenca que acomete criangas muito novas (F103)

Uma doenga que atinge criancas e que pode levar a morte, se ndo for
diagnosticada rapidamente (F104)

A doencga mais horrivel que poderia aparecer nos nossos bebés (F109)
Um tumor que acomete os olhos de bebés e criangas (F110)

Um tipo de céncer que atinge criancas de 0 a 5 anos (F111)

Uma doenca que atinge, na sua maioria, as criancas (F114)

E — Cancer / tumor
gue acomete bebés e

criancas

Uma fase passageira (F11)

Uma doenca maligna que muda a vida da pessoa de uma hora para outra
(F14)

Uma luta contra morte para salvar vidas (F14)

A descoberta de uma nova vida (F28)

Mudanca de vida (F~ 39)

Uma outra visao de vida (F49)

Algo que fez mudar religido e encontrar conforto espiritual (F49)

F — Fase,
enfrentamento,

mudancas e nova vida
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Quadro 1 - Agrupamento das Ideias Centrais iguais, semelhantes e complementares do tema:

“Significados do Retinoblastoma”.

(concluséo)

Ideias Centrais (IC) iguais, semelhantes e complementares

IC agrupadas

Doenca que mudou a rotina da familia (F86)
Um obstaculo que ja vamos ultrapassar (F99)

Uma doenca a ser vencida (F102)

F — Fase,
enfrentamento,

mudancas e nova vida

Algo antes desconhecido (F15)

Um tipo de tumor raro, pouco divulgado, com aumento significativo dos
casos ao longo dos anos (F21)

Uma doenca muito mais comum que imaginamos (F32)

Doenca oftalmolégica até entéo totalmente desconhecida (F35)

Uma doenca séria, pouco divulgada (F47)

Uma doenca que eu nao tinha conhecimento (F58)

Um tumor antes desconhecido por mim e por parentes (F63)

Doenca cuja existéncia foi muito dificil de acreditar (F93)

Doenca sobre a qual os pais ndo tém informacdes de que pode ocorrer
(F103)

G - Doenga
desconhecida, pouco
divulgada, sem
informacdes, mas

frequente

Uma coisa surreal (F5)

Um turbilh&o de coisas, quando descoberto (F15)
Algo que néo foi por acaso (F49)

Uma fatalidade (F49)

Doenca que parece uma sentenca de morte (F50)
Doencga com riscos de agravos (F92)

Uma célula que ndo se desenvolve (F97)

H — Outros

significados

Fonte: Da autora (2021).

Os agrupamentos de ideias centrais correspondentes aos significados do

retinoblastoma sdo apresentados, juntamente dos cédigos e da quantificagcdo dos

participantes que contribuiram com cada significacdo, conforme Quadro 2.
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Quadro 2 - Significados do retinoblastoma, conforme ideias centrais emersas, codigo dos familiares e
frequéncia de participantes que contribuiram com cada Ideia Central.

L . Frequéncia | Frequéncia
Significados Participantes .
Absoluta Relativa
F1, F2, F4, F7, F9, F12, F17, F19,
F23, F24, F26, F30, F31, F34, F36,
F38, F40, F41, F42, F44, FA5, F46,
A — Cancer ocular / tumor da | F48, F51, F53, F54, F56, F57, F59, 50
retina F64, F66, F69, F70, F75, F78, F81, 34,72%
F84, F85, F88, F89, F90, F94, F95,
F96, F98, F100, F101, F105, F106
e F112
F3, F5, F9, F16, F18, F19, F21,
B — Doenca que tem cura,
F22, F29, F32, F37, F43, F45, F47, o
se tratada precocemente, 24 16,67%
F58, F61, F64, F72, F79, F82, F93,
apesar de grave
F107, F111 e F113
C — Tumor / cancer raro que
pode ter origem genética / F6, F16, F19, F45 e F76 5 3,47%
hereditaria
D — Doenca silenciosa,
S _ F8, F13, F15, F18, F27, F33, F37,
séria, dificil, agressiva, que
F50, F52, F60, F67, F68, F69, F83, 17 11.81%
gera medo e mexe com a '
) F91, F107 e F108
familia
F10, F19, F20, F25, F37, F55, F62,
E — Cancer / tumor que F65, F69, F71, F73, F74, F76, F77, -
0,
acomete bebés e criancas F80, F85, F87, F98, F101, F103, 17,36%
F104, F109, F110, F111 e F114
F — Fase, enfrentamento, F11, F14, F28, F39, F49, F86, F99
. 8 5,56%
mudancas e nova vida e F102
G — Doenca desconhecida,
) F15, F21, F32, F35, F47, F58, F63,
pouco divulgada, sem 9 6,25%
] F93 e F103
informacdes, mas frequente
H — Outros significados F5, F15, F49, F50, F92 e F97 6 4,17%
Total de participacdes 144 100%

Fonte: Da Autora (2021).

Os painéis de DSCs foram elaborados, assinalando as Ideias Centrais no IAD1

da pergunta 1, realizado um agrupamento das ideias semelhantes e complementares,
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por meio de carimbos com o nome das categorias e, posteriormente, transcrevendo
as expressoes-chave para o IAD2 da pergunta 1, de acordo com cada categoria. No
painel final, foram reunidas as expressdes-chave que representavam as ideias
centrais do agrupamento que, apos edicao, ajustes e redacao pelo autor, configuraram
os DSCs.

A seguir, pode ser visto o painel com os Discursos do Sujeito Coletivo (DSC),
referentes a cada um dos oito significados emersos da coletividade pesquisada. E o
momento do “eu coletivo”, constituido pelos familiares acompanhantes das criangas

acometidas representarem o “que o retinoblastoma significa para eles”.

DSC da Ideia Central A:

A — Cancer ocular / tumor da retina

O retinoblastoma é um céancer ocular raro localizado na retina... ou seja, um cancer
no olho, onde células cancerigenas se proliferam, acometem a regido da cérnea,
podendo se alastrar para outras regides e apresentar classificacdo de acometimento
de A até E. Assim, esse cancer pode dar de varias formas possiveis e ser unilateral,
bilateral e trilateral, como nos casos graves em que pode atingir o cérebro pelo nervo
Optico. Em outras palavras, € um tumor maligno que compromete a visdo e causa até
a perda do olho. Esse tumor vem em forma de uma mancha parecida com o olho de
um gato... vista apenas quando refletida a alguma luz ou ao tirar uma foto em um
ambiente mais escuro com o flash ligado. As vezes é bem dificil ver essa mancha
(tumor) que também pode ter varios formatos.... Por isso, quando muita gente
descobre, ja esta bem avancado. Entdo, pelo que entendi no momento em que eu

soube, é isso: trata-se de um cancer ocular, um tumor da retina.

DSC da Ideia Central B:

B — Doenca que tem cura se tratada precocemente, apesar de grave

O retinoblastoma é uma doenca que tem cura, apesar de ser muito grave, agressiva
e afetar os olhos. E um tumor na retina que evolui muito rapido, que se manifesta de
maneira silenciosa e perigosa e precisa ser diagnosticado o quanto antes, para, além
de possivel a preservagcdo ocular, principalmente, preservar a vida do paciente.
Jamais imaginaria que pudesse existir tumor nos olhos com essa gravidade! Porém,

apesar de ser uma doenca dificil e dolorosa, quando descoberta a tempo, pode ser
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tratavel e as chances de cura chegam a mais de 85%. Se diagnosticada no inicio, eu
acho que, dentre outros tumores é mais facil de lidar, se é que existe “facil” nesse
meio. Mas gracas a Deus, tem grande porcentagem de cura! Ele demanda longos
tratamentos e em nosso pais tem pouquissimos especialistas. Em outras palavras,
trata-se de uma doenca maldita que pode nao ter um bom resultado, dependendo de
quando for descoberta, pode causar lesfes irreversiveis aos olhos humanos, no
entanto, possivel reversdo aos olhos de Deus! O retinoblastoma foi para nés como um
monstro que quase tirou nossa paz, mas que gracas a Deus, tem muitos recursos para

cura e no final conseguimos vencé-lo pela fé e persisténcia.

DSC da Ideia Central C:

C — Tumor / cancer raro que pode ter origem genética / hereditaria

E um tumor que, no nosso caso, passou de pai de para filho. Assim, ha casos de
retinoblastoma com relacéo a genética, por falha de gene RB1. Ou seja, € um cancer

raro que pode ser hereditario ou néo.

DSC da Ideia Central D:

D — Doenca silenciosa, séria, dificil, agressiva, que gera medo e mexe com a

familia

E uma doenca silenciosa, aparentemente, sem sintomas visiveis e que caso seja
diagnosticada tardiamente pode ser fatal. Mas, mesmo quando descoberta no inicio,
€ algo assustador! O medo € a palavra no momento! E 0 meu maior medo é de perder
o olho da minha filha. O retinoblastoma € uma doenca agressiva, persistente e muito
silenciosa, muitos pais/acompanhantes da crian¢ca ndo conseguem perceber sintomas
de forma precoce. No comeco foi dificil, até porque perdi minha mae com cancer e
principalmente, porque estad na minha filha, € um dos canceres mais dificeis. Entéo,
trata-se de um cancer muito sério, grave e traicoeiro no qual eu quase perdi minha
filna. Com essa doenca em nossos filhos ficamos sem ch&o, porque néo é facil. E
triste, € como um dragéo, que assusta, apavora, nos deixa “sem saida”, mexe com a
estrutura de toda familia de uma forma muito intensa. E terrivel e devastadora néo
apenas fisicamente, mas emocionalmente para o afetado, mas também para todos os

seus familiares. Tudo isso mexe muito com psicoldgico, tanto do paciente quanto dos
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familiares, mas, com Deus a frente e os responsaveis pela saude, ou seja, médicos,

enfermeiros e colaboradores, acabam virando uma familia por toda forca que nos dao.

DSC da Ideia Central E:

E — Cancer / tumor que acomete bebés e criancas

Retinoblastoma é um tipo de cancer infantil raro, que acomete criangcas muito
pequenas, comum até os cinco anos de idade, que na maioria dos casos se manifesta
em criancas muito novas, como bebés até os 2 anos. Esse cancer maligno afeta as
pessoas mais inocentes do nosso planeta que sao as nossas criangas e se nao for

diagnosticada rapidamente, pode levar a morte.

DSC da Ideia Central F:

F — Fase, enfrentamento, mudancas e nova vida

Retinoblastoma para mim € uma doenca maligna que muda a vida da pessoa de uma
hora para outra, € uma luta contra a morte para salvar vidas. Essa doenca mudou a
rotina da familia, pois nunca tinhamos ouvido falar. Em outras palavras, para mim foi
a descoberta de uma nova vida, por que tudo mudou. Agora, tenho uma outra visao
de vida. Mudei de religido e encontrei conforto espiritual e alguma légica nisso tudo.
Hoje, Retinoblastoma para nossa familia € um obstaculo que ja, ja vamos ultrapassar,

uma fase passageira, com uma doenca a ser vencida.

DSC da Ideia Central G:

G - Doenca desconhecida, pouco divulgada, sem informacfes, mas

frequente

E uma doenca oftalmoldgica séria, pouco divulgada e antes da minha filha ter era
desconhecido por mim e por parentes. E um tipo de tumor que ha alguns anos atras
era muito raro, mas que com o0 passar dos anos, tenho percebido um aumento
significativo dos casos. Isso se tornou muito mais comum do que imaginamos, basta
irao um hospital infantil de cancer. O problema é que nos pais ndo temos informacdes
de que isso pode ocorrer, ou seja as informacdes sobre o Retinoblastoma no Brasil
Sao quase inexistentes, pelo menos do meu ponto de vista, quando descobrimos que
nosso filho tinha Retinoblastoma eu nunca havia ouvido falar e com certeza foi muito

dificil acreditar que essa doenca poderia existir.
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DSC da Ideia Central H:

H — Outros Significados

Para mim o retinoblastoma foi uma coisa surreal! Quando descobri virou um turbilhdo
de coisas, uma célula que néo se desenvolve, uma doenca com riscos de agravos e
que parece uma sentenca de morte! Antes achava ser uma fatalidade, pois nao
encontramos resposta para tal acontecimento. Mas compreendo como algo que nao

foi por acaso.

Dessa forma, do significado do retinoblastoma emergiram as seguintes ideias

centrais: “Céancer ocular / tumor na retina”; “Doenca que tem cura, se tratada

”. W@

precocemente, apesar de grave”; “Tumor / cancer raro que pode ter origem genética /

hereditaria”; “Doenca silenciosa, séria, dificil, agressiva, que gera medo e mexe com

a familia”; “Cancer / tumor que acomete bebés e criancas”; “Fase, enfrentamento,

mudangas e nova vida”; “Doenc¢a desconhecida, pouco divulgada, sem informacdes,

mas frequente” e “Outros significados”, conforme ilustragdo-sintese da Figura 2.

Figura 2 — Modelo sobre os significados do retinoblastoma, segundo os familiares acompanhantes das
criangas acometidas.

A: Cancer
B: Doenca i t'umor C: Tumor/
da retina A
que tem cura, cancer raro que
apesar de pode ter origem
grave genética /
hereditaria
D: Doenga A
; ’ o E: Cancer/
silenciosa, séria, _—
dificil, agressiva, Retinoblastoma TGS BE585
que gera medo e 2
mexe com a e criancas
familia
E: Fase G: Doenga
enfrentamento, desconhecida,
mudancas e pouco divulgada,
novashis H: Outros sem informagdes,
Significados mas frequente

Fonte: Da Autora (2021). CANVA, Editor de imagens e fotos online, 2021.
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6.4 SIGNIFICADOS DE ACOMPANHAR ALGUEM COM RETINOBLASTOMA

O Quadro 3 apresenta o0 processo de agrupamento das ideias centrais iguais,
semelhantes e complementares, referentes aos significados de acompanhar alguém
com retinoblastoma, segundo a perspectiva dos familiares acompanhantes das

criangas acometidas.

Quadro 3 - Agrupamento das ideias centrais iguais, semelhantes e complementares do tema:
“acompanhar alguém com retinoblastoma”.
(continua)

Ideias Centrais (IC) iguais, semelhantes e complementares IC agrupadas

Amor, cuidado, companheirismo (F1)

Dedicar amor, carinho, companheirismo, cuidados (F4)
Amor (F8)

Amor (F13)

Amor (F22)

Amor pelo outro (F26)

Seguranga para crianca (F 31)

Protecéo (F36)

Amor (F39)

Amor a vida e querer que o paciente viva (F40)

Um ato de amor, carinho e cuidado (F42) )
Companheirismo (F59) A - Amor, carinho,
Cuidado e atencéo (F60)

Uma forma de amor e gratidao (F67)

companheirismo,

zelo e cuidado

Um gesto de amor (F71)

Amor pela vida dela (F76)

Cuidado, compreenséo, disposicéo, carinho e amor (F84)
Muito amor (F85)

Cuidado, zelo, atencdo e amor (F89)

Amor e carinho pelo paciente (F95)

Amor incondicional (F100)

Cuidado, amor (F110)

Algo que deve ser feito com muito amor e carinho (F111)
Amor a pessoa (F112)
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Quadro 3 - Agrupamento das ideias centrais iguais, semelhantes e complementares do tema:

“acompanhar alguém com retinoblastoma”.

(continuacéo)

Ideias Centrais (IC) iguais, semelhantes e complementares

IC agrupadas

Alguém junto para estar sempre ajudando e auxiliando a manter a calma
(F1)

Uma entrega total (F4)

Estarmos juntos para o que der e vier (F14)

O suporte que ela precisa (F21)

Querer estar a par de todo procedimento que ira ser feito, dando suporte
necessario ao paciente (F27)
Abrir mao de tudo na vida e estar disponivel e dedicada ao tratamento
(F29)

Apoio (F46)

E toda uma vida (F47)

Dedicacéo total (F47)

Abrir mdo de tudo para estar junto do filho (F47)

Sair do seu mundo e entrar em outro (F49)

Deixar tudo para tras e ter um Unico foco (F49)

Muita entrega, doacgéo (F53)

Ajudar o préximo (F71)

Apoio para enfrentar a batalha contra o cancer (F87)

Ser tudo o que o0 meu acompanhado precisar (F91)

Participar do problema (F93)

Viver a doenca junto (F93)

Total disponibilidade (F100)

Como se fosse em mim (F113)

B — Abrir mao de
tudo, estar ao lado,
suporte, entrega,

doacao e unido

Coragem (F6)

Sou a forga para seguir em frente (F11)

Fé, esperanca, forca, valentia (F15)

Esperanca de que tudo terminard bem (F16)

Agradecer a Deus por cada vitoria (F16)

Enfrentar um dos maiores inimigos da saude (o cancer) (F19)
Coragem e perseveranca (F19)

Esperanca e cura (F20)

Forca e coragem (F24)

Coragem de lutar pela vida do meu filho (F25)

Certeza da cura (F33)

Tentei levar o periodo do tratamento com alegria e leveza (F37)

Gratiddo por ter vivenciado essa experiéncia (F37)

C — Coragem, forca,
fé, esperanca de
cura, resiliéncia,

perseveranca,

missao e gratidao
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Quadro 3 - Agrupamento das ideias centrais iguais, semelhantes e complementares do tema:

“acompanhar alguém com retinoblastoma”.

(continuacéo)

Ideias Centrais (IC) iguais, semelhantes e complementares

IC agrupadas

Muita sabedoria e fé (F38)

Gratiddo pela cura (F43)

Misséo de Deus (F44)

Ter paciéncia, resiliéncia e fé (F49)

Uma misséo de trazer paz em meio ao caos (F55)
Renovar as esperancas (F55)

Fortalecer a mente, dar apoio (F55)

Esperanca (F56)

Perseveranca constante (F61)

Muita paciéncia e forca (F63)

E uma miss&o (F64)

Uma vitéria (F69)

Me sinto uma vitoriosa com a cura (F77)

Forca e Companheirismo (F80)

Uma vitoria atras da outra (F82)

Forca para seguir o tratamento (F85)

A forca que a pessoa em tratamento precisa (F84)
Renovar a minha fé (F90)

Ser forte (F91)

Alegria, felicidade, motivacdo e consolo (F91)

Ter necessidade de fé, forca e constante resiliéncia (F95)
Criatividade e paciéncia (F95)

Ter bastante fé em Deus (F98)

Garra, coragem (F100)

Requer esperancga, fé, amor, doacao e muita confian¢a (F101)
Gratidao por nao ter sido ainda mais grave (F103)
Esperanca e principalmente fé (F104)

Forca (F106)

Ser forte (F109)

C — Coragem, forca,
fé, esperanca de
cura, resiliéncia,

perseveranca,

missao e gratidao

Um aprendizado enorme (F2)

Uma licdo de vida (F2)

Uma licdo de vida (F5)

Aprendizagem (F10)

E um aprendizado de humanidade (F21)

Aprendizado, crescimento, valorizag&o pela vida (F30)

D - Aprendizado,
crescimento,
mudanca e licdo de

vida
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Quadro 3 - Agrupamento das ideias centrais iguais, semelhantes e complementares do tema:

“acompanhar alguém com retinoblastoma.”

(continuacéo)

Ideias Centrais (IC) iguais, semelhantes e complementares

IC agrupadas

Oportunidade de enxergar a vida com mais gratiddo por cada coisa,
mesmo as menores (F37)

Fase de grande crescimento pessoal (F51)

Uma licdo de vida (F72)

Busca por conhecimento para ajudar o paciente a desenvolver-se. (F95)
Uma experiéncia para o resto da vida (F96)

Muito importante para meus conhecimentos na vida (F107)

Aprendi a dar mais valor aos meus (F107)

D - Aprendizado,
crescimento,
mudanca e licdo de

vida

Uma mistura de dor e medo (F2)

Dor (F7)

Foi muito triste (F9)

Medo (F15)

Conviver com dividas e medo (F16)

Sofrer com todos os procedimentos (F17)
Incerteza, inseguranca, medo da minha filha ter que tirar o olhinho (F18)
Medo de que ela perca a viséo (F18)

Um estresse emocional, fisico e psic6logo (F23)
Algo muito doloroso (F28)

Triste, desesperador, angustiante, medo (F32)
Dor (F33)

Muito dificil, doloroso (F35)

Angustiante ver meu filho passando por uma batalha daquele tamanho
(F37)

Medo de uma nova batalha (F37)

Como mée repensamos e nos culpamos (F38)
Precisa de um bom psicolégico (F38)

Doloroso (F43)

Foi uma noticia devastadora (F45)

Cansaco (F48)

Dificil (F50)

Fase dificil (F51)

Uma fase dificil (F52)

Dor, sofrimento (F59)

Dor (F60)

E uma situacdo muito sensivel (F66)

Preocupa muito (F66)

E — Dor, medo,
tristeza, angustia,
estresse, tensao,

sofrimento e

dificuldades




68

Quadro 3 - Agrupamento das ideias centrais iguais, semelhantes e complementares do tema:
“acompanhar alguém com retinoblastoma”
(continuacéo)

Ideias Centrais (IC) iguais, semelhantes e complementares IC agrupadas

Dias de angustia (F68)

O Pior momento da minha vida (F70)
Sofrimento (F73)

Uma vida de incerteza e de angustia (F75)
Medo da doenca aparecer novamente (F75)
N&o é facil no comeco (F77)

Sofrimento, dor e impoténcia (F81)

Foi dificil aceitar no comeco (F82)

Muita tensdo, medos e uma impoténcia muito grande (F83) E — Dor, medo,
Ter necessidade de acompanhamento psicologico (F84) tristeza, angustia,
Uma situacao dificil a ser superada dia a dia (F88) estresse, tensao,
Algo que traz muito desgaste fisico e emocional (F89) sofrimento e
Sofrimento psicolégico (F92) dificuldades

Dor e sofrimento (F94)

Tristeza de ver um filho ainda bebé passando por procedimentos tdo
dificeis (F103)

Um papel muito dificil (F105)

Dificuldade (F106)

Foi doloroso (F107)

Dificil (F108)

Uma tarefa muito dificil (F114)

Uma pessoa guerreira lutando pela sua vida (F3)

Uma luta diaria pela vida (F5)

E uma batalha e temos que estar sempre preparados (F9)
Uma luta dolorosa (F16)

Uma luta (F44)

Uma luta diaria pela vida e visédo (F54) F - Luta para salvar
Luta pela vida (F58) a vida, guerra,
Muita luta (F60) batalha contra a
Luta (F61) doenca

Uma guerra (F69)

Minha vida, minha luta diéria (F74)

Uma luta muito dificil (F78)

Uma luta para a vida toda (F95)

Vivenciar diretamente a batalha da minha bebezinha contra um inimigo

altamente traicoeiro (F99)




69

Quadro 3 - Agrupamento das ideias centrais iguais, semelhantes e complementares do tema:
“acompanhar alguém com retinoblastoma”.
(concluséo)

Ideias Centrais (IC) iguais, semelhantes e complementares IC agrupadas

F - Luta para salvar

Luta pela vitéria (F102) avida, guerra,
Muita luta (F104) batalha contra a
doenca

Responsabilidade (F12)

Obrigacéo de ir em busca de sua cura (F34)
Obrigacgéo de fazer de tudo pela satde dela (F34)
Obrigacéo de pai (F46)

Uma obrigacao (F57) G - Obrigacéo e
Uma grande responsabilidade (F63) responsabilidade
E o minimo que eu posso fazer (F65)
Responsabilidade com amor e carinho (F79)
Algo muito sério (F86)

Muita responsabilidade (F98)

Uma importancia imensa (F41)

Algo decisivo para a eficacia do tratamento (F53) H - Algo
Representa muito (F62) fundamental e
Nosso acompanhamento é fundamental (F111) importante

Algo importante (F114)

Muitas emocdes (F45)
Néao sei (F97)

Ver que nossos problemas ndo sdo nada diante de tanta dor e dificuldade | — Qutros
que essas criancas passam (F107) Significados
A forma que acompanhamos nossas criancas refletem na maneira que
eles enfrentam esta batalha (F111)

Fonte: Da Autora (2021).

Os instrumentos IAD1 e IAD2 referentes a pergunta 2 estdo disponiveis na
integra nos APENDICES F e G.

Os agrupamentos de ideias centrais correspondentes as respostas sobre o que
representa acompanhar alguém com retinoblastoma séo apresentados juntamente
dos codigos e com a quantificacdo dos participantes que contribuiram com cada

significacao, conforme Quadro 4.
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Quadro 4 — O que representa acompanhar alguém com retinblastoma, conforme ideias centrais
emersas, codigo dos familiares e frequéncia de participantes que contribuiram com cada

Ideia Central.
- . Frequéncia | Frequéncia
Significados Participantes .
Absoluta Relativa
A — Amor, carinho, F1, F4, F8, F13, F22, F26, F31, F36,
companheirismo, zelo e F39, F40, F42, F59, F60, F67, F71, F76, 04 14.72%
cuidado F84, F85, F89, F95, F100, F110, F11l e
F112
B — Abrir m&o de tudo, F1, F4, F14, F21, F27, F29, F36, F47,
estar ao lado, suporte, F49, F53, F71, F87, F91, F93, F100 e 16 9,82%
entrega, doacéo e unido F113
F6, F11, F15, F16, F19, F20, F24, F25,
C - Coragem, forca, fé,
F33, F37, F38, F43, F44, FA49, F55, F56,
esperanca de cura,
. F61, F63, F64, F69, F77, F80, F82, F84, 35 21,47%
resiliéncia, perseveranca,
] . F85, F90, F91, F95, F98, F100, F101,
misséo e gratidao
F103, F104, F106 e F109
D - Aprendizado,
) F2, F5, F10, F21, F30, F37, F51, F72,
crescimento, mudanca e 11 6,75%
] . F95, F96 e F107
licdo de vida
F2, F7, F9, F15, F16, F17, F18, F23,
E - Dor, medo, tristeza, F28, F32, F33, F35, F37, F38, F43, F45,
angustia, estresse, F48, F50, F51, F52, F59, F60, F66, F68,
tensao, sofrimento e F70, F73, F75, F77, F81, F82, F83, F84, 42 25,77%
dificuldades F88, F89, F92, F94, F103, F105, F106,
F107, F108 e F114
F - Luta para salvar a F3, F5, F9, F16, F44, F54, F58, F60,
vida, guerra, batalha F61, F69, F74, F78, F95, F99, F102 e 16 9,82%
contra a doencga F104
G - Obrigacéo e F12, F34, F46, F57, F63, F65, F79, F86 9
0,
responsabilidade e F98 5,52%
H - Algo fundamental e
) F41, F53, F62, F111 e F114 5 3.07%
importante '
| — Outros significados F45, F66, F97, F107 e F111 5 3,07%
Total de participacdes 163 100%

Fonte: Da Autora (2021).

Os painéis de DSCs foram elaborados assinalando as Ideias Centrais no IAD1

da pergunta 2, realizado um agrupamento das ideias semelhantes e complementares

por meio de carimbos com o0 nome das categorias e, posteriormente, transcrevendo
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as expressoes-chave para o IAD2 da pergunta 2, de acordo com cada categoria. No
painel, final foram reunidas as expressdes-chave que representavam as ideias
centrais do agrupamento que, apos edicao, ajustes e redacao pelo autor, configuraram
os DSCs.

A seguir, pode ser visto o painel com os Discursos do Sujeito Coletivo (DSC),
referentes a cada um dos nove significados emersos da coletividade pesquisada. E o
momento do “eu coletivo”, constituido pelos familiares acompanhantes das criangas
acometidas representarem o “que o acompanhar alguém com retinoblastoma

representa para vocé”.

DSC da Ideia Central A:

A — Amor, carinho, companheirismo, zelo e cuidado

Representa muito amor, cuidado, companheirismo, carinho...E muito necessario
apoiar nossos pequenos hesse momento e dedicar atencdo. Compreensao e zelo sédo
necessarios e indispensaveis, pois a pessoa com retinoblastoma precisa de um
acompanhante e isso deve ser feito com muito amor... muito carinho... para que a
crianga se sinta segura, amada, protegida e entenda o porqué ela esta ali... passando
por tudo que um paciente oncoldgico passa. Representa ainda que amo a vida e quero
gue o paciente vival Em outras palavras, representa um gesto de amor incondicional

pela vida dele, é uma forma de amor.

DSC da Ideia Central B:

B — Abrir m&o de tudo, estar ao lado, suporte, entrega, doacao e uniao

Representa que quero estar a par de todo procedimento que ira ser feito, dando
suporte necessario ao paciente, para que enfrente esta fase da melhor maneira
possivel. E toda uma vida, dedicac&o total, vivendo a doenca junto com meu filho,
como se fosse em mim e participando do problema com minha total disponibilidade.
Representa ainda sair do seu mundo e entrar em outro, deixar tudo para tras e ter um
nico foco. Mesmo porque, ndo temos cabeca para mais nada... E abrir mdo de tudo
na vida e estar disponivel e dedicado ao tratamento. E importantissimo o apoio de
familiares, uma estrutura financeira e saide mental em dia. Além do que, é muito
importante alguém junto para estar sempre ajudando e auxiliando para manter a

calma. Ou seja, representa uma entrega total para ajudar o préximo e ser tudo o que
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0 meu acompanhado precisa, oferecendo apoio para enfrentar a batalha contra o
cancer. Portanto, representa ser o suporte que ele precisa, estarmos juntos para o

que der e vier, sendo necessarias muita entrega e doagdo. Juntos vencemos!

DSC da Ideia Central C:

C - Coragem, forca, fé, esperanca de cura, resiliéncia, perseveranca, missao

e gratidao

Representa coragem, alegria, felicidade, motivacao, consolo, garra e forca para seguir
com o tratamento nas criancas. Também ser forte e ter bastante fé em Deus na
esperanca da cura. Isso requer muita confianca, paciéncia, perseveranca e constante
resiliéncia. A pessoa que estd em tratamento precisa de muita forca nesse momento
dificil para enfrentar um dos maiores inimigos da saude (o cancer), que acometeu o
ser mais inocente e indefeso... uma crianca. E preciso muita sabedoria e fé...porque,
ver o seu filho perder uma parte da visédo e saber que € um cancer... Entdo representa
gue eu sou a forca para seguir em frente, ter coragem de lutar pela vida do meu filho
na esperanca que tudo terminara bem e agradecer a Deus por cada vitoria.
Representa ainda uma missao! Cuidar de alguém que tem um tumor e que, devido a
pouca idade, nem sabe o que tem... apenas sofre... Entretanto, justamente por
entender que ele ndo compreendia exatamente o0 que estava enfrentando, tentei levar
o periodo do tratamento com muita alegria e leveza, buscando semear nele um
sentimento de infancia cheia de paz e criatividade, e ndo de tensdo e medo. Ao mesmo
tempo, representa coragem e perseveranca diante de um tratamento que pode ser
longo, mas repleto de aprendizado e conquistas... Ver outras criancas em estado
muitas vezes pior faz a gente agradecer a Deus por nédo ter sido ainda mais grave. SO
tenho gratiddo pela cura que ndo o deixou com sequelas severas. Entdo, assim, €
uma misséo dada por Deus, missao de trazer paz em meio ao caos, renovar a minha
fé, renovar as esperancas, fortalecer a mente com a certeza da cura. E uma vitéria

atras da outra...De certa forma, sou agradecido por ter vivenciado essa experiéncia.

DSC da Ideia Central D:

D — Aprendizado, crescimento, mudanca e licdo de vida

Um aprendizado enorme... Um aprendizado de humanidade feito do pior jeito possivel

e, a0 mesmo tempo, uma licdo de vida, pois tudo passa! Entdo, representou a busca
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por conhecimento para ajudar o paciente a desenvolver-se. Foi também um grande
crescimento pessoal, uma vez que me deu a oportunidade de enxergar a vida com
mais gratidao por cada coisa, mesmo as menores, aprendi a dar mais valor aos meus.
Com isso, representou crescimento e valorizacao pela vida. Foi uma experiéncia de

aprendizado para o resto da vida, muito importante para os meus conhecimentos.

DSC da Ideia Central E:

E — Dor, medo, tristeza, angustia, estresse, tenséo, sofrimento e dificuldades

Uma mistura de dor e medo. Medo de que ele perca a visao, medo da doenga aparecer
novamente... E conviver com davidas e medo. N&o é facil receber um diagndstico de
cancer... No comeco foi dificil aceitar, porque € no meu filho.... Foi uma noticia
devastadora, especialmente porque ele era muito bebé e entrar e vivenciar situacoes
em um hospital oncolégico, foi uma fase dificil de dor e sofrimento, uma situagcéo muito
sensivel, que preocupa muito. Repensamos, nos culpamos e sofremos com todos os
procedimentos... E triste, desesperador, angustiante! Durante o tratamento,
principalmente, era muito angustiante ver meu filho passando por uma batalha
daquele tamanho, foi doloroso! Além da tristeza de ver um filho ainda bebé&, com
meses de vida, passando por procedimentos tdo dificeis e sem saber o que estava
acontecendo. Também representa muita tensao, incerteza, inseguranca, medo do
meu filho ter que tirar o olhinho, uma impoténcia muito grande! Para mim foi algo muito
doloroso, por que eu vejo ndo s6 o sofrimento do meu filho, mas também o sofrimento
de outras criancas, com outros tipos de canceres. Sdo dias de angustia, um papel
muito dificil para mim... Principalmente quando vocé tem quase certeza de que esse
olhinho pode ser extraido para que as células cancerigenas ndo alcancem outros
lugares. E eu ver meu filho sofrendo no tratamento, depois com a cirurgia de
enucleacao, foi muito triste. O pior momento de minha vida... Por isso, para quem €&
acompanhante, principalmente mae ou pai, também ¢é necessario um
acompanhamento psicoldgico. Certos estados ndo tém esse tratamento e com iSso 0
acompanhante precisa se deslocar para outro estado deixando sua familia para
passar por esse processo. Na minha cidade mesmo, ndo tem tratamento para
retinoblastoma e ai temos que nos deslocar para outra cidade para ele realizar o
tratamento. Entdo, ambos precisam ser acompanhados, é algo dificil, que traz muito

desgaste fisico e emocional e € preciso de um bom psicologico. Mas Deus tem me
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sustentado sempre. Gracas a Deus ele estd em um hospital muito bom e esta dando
tudo certo. Entdo, em outras palavras, representa para n0s um estresse emocional,
fisico e psicélogo, uma vida de incertezas, uma situacdo dificil a ser superada dia a
dia. O medo ronda nossos pensamentos o tempo todo. A0 mesmo tempo, a
esperanca, a fé, nos acalenta e nos fortalece. Conforme o tratamento segue e as
respostas vao sendo positivas, voltamos a planejar o futuro e a acalmar o coracéo.
Contudo, dentro de mim, permanece até hoje o medo de uma nova batalha... Mas,

procuro nNao pensar nisso e viver o presente ao lado dos meus filhos.

DSC da Ideia Central F:
F — Luta para salvar a vida, guerra, batalha contra a doenca

Significa uma luta para a vida toda, uma batalha e temos que estar sempre
preparados, pois o tratamento tem altos e baixos. E uma luta diaria pela vida e pela
visdo. Representa vivenciar diretamente a batalha do meu bebezinho guerreiro,
lutando pela sua vida contra um cancer, um inimigo altamente traicoeiro. Entdo, essa

tem sido a minha vida, minha luta diaria, uma luta dolorosa, dificil, pela vitéria.

DSC da Ideia Central G:

G — Obrigacéao e responsabilidade

Uma grande responsabilidade! Estar cuidando de uma vida é muita responsabilidade
e muito sério, pois tem alguns pais que nao levam a sério. E € o minimo que eu posso
fazer pela minha filha, salvar a vida dela. Meu filho, com meses de vida, dependia
100% de mim, eu me senti na obrigacao de ir em busca de sua cura. Hoje, mesmo
com ele curado, me sinto na obrigac&o de fazer de tudo pela satde dele. E a obrigacéo

gue faco sem olhar para as dificuldades, por que € meu filho.

DSC da Ideia Central H:

H — Algo fundamental e importante

Representa uma importancia imensa. A familia do paciente € muito importante e
decisiva para eficacia do tratamento. Se tratando de crianca, nosso acompanhamento

é fundamental... Para cuidar das datas de exames, consultas, tirar divida com os
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médicos. Entdo, para mim, representa muito, pois € minha filha que tem

retinoblastoma.

DSC da Ideia Central I:

| — Outros Significados

N&o sei. Nos traz muitas emocdes. Podemos ver que nossos problemas néo séo nada
diante de tanta dor e dificuldade que essas criancas passam. Acho que a forma que
acompanhamos nossas criangas refletem na maneira que eles enfrentam esta
batalha.

Dessa forma, do significado de acompanhar alguém com retinoblastoma
emergiram as seguintes ideias centrais: “Amor, carinho, companheirismo, zelo e
cuidado”; “Abrir mao de tudo, estar ao lado, suporte, entrega, doagdo e uniao”;

“Coragem, forga, fé, esperanga de cura, resiliéncia, perseveranga, misséo e gratidao”;

“Aprendizado, crescimento, mudanca e licdo de vida”; “Dor, medo, tristeza, angustia,

estresse, tensdo, sofrimento e dificuldades”; “Luta para salvar a vida, guerra, batalha

contra a doenca”; “Obrigacao e responsabilidade”; “Algo fundamental e importante”;

Outros significados”, conforme ilustracdo sintese da Figura 3.
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Figura 3 — Modelo sobre os significados de acompanhar alguém com retinoblastoma, segundo os
familiares das criancas acometidas pelo cancer.

A: Amor, carinho,
companheirismo,
zelo e cuidado

D: Aprendizado,
crescimento, mudanca
e licao de vida

G: Obrigacéo e
responsabilidade

B: Abrir mao de tudo,
estar ao lado, suporte,
entrega, doacao e unidao

E: Dor, medo, tristeza,
angustia, estresse,
tensao, sofrimento e
dificuldades

H: Algo fundamental e
importante

Acompanhar
criancas com
Retinoblastoma

C: Coragem, forga, fé,
esperanca de cura,
resiliéncia, perseveranca,
missao e gratidao

F: Luta para salvar a

vida, guerra, batalha
contra doenga

I: Outros significados

Fonte: Da Autora (2021). CANVA, Editor de imagens e fotos online, 2021.



77

7 DISCUSSAO

Neste capitulo, serdo discutidas as caracteristicas sociodemograficas dos
participantes, o perfil clinico-epidemiolégico das criancas acometidas pelo
retinoblastoma e os significados emersos sobre a doencga e sobre o processo de

acompanhamento dos pacientes por seus familiares.

7.1 CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS DOS FAMILIARES
ACOMPANHANTES

Constatou-se que a maioria dos familiares acompanhantes eram méaes com
média de idade de 33,95 anos. Um estudo realizado por Darlington et al. (2021), com
pais de criangas com cancer, incluindo pacientes com Retinoblastoma, constatou que
83,6% dos acompanhantes eram mées com idade média de 39 anos. Outro estudo
realizado por Burger; Musek (2020) também evidenciou a maioria das mées como
acompanhantes e média de idade igual a 41 anos. E importante considerar que a
idade média das mées geralmente condiz com o periodo fértil da mulher (OMS, 2011),
visto que o Retinoblastoma € mais frequente em criancas de até 5 anos de idade
(INCA, 2018).

Quanto ao nivel instrucional dos familiares acompanhantes, predominou a
escolaridade maior que 11 anos, seguida por 11 anos completos de estudo. Uma
pesquisa realizada por Juarez et al. (2021), com pais de criancas com cancer, também
caracterizou 60% dos familiares como graduados. Ou seja, nota-se alta escolaridade
dos familiares. JA um outro estudo de Gedleh et al. (2018), realizado no Kenya,
observou-se nivel de escolaridade primaria em 42% dos pais. O autor ainda relata que
o nivel de escolaridade pode interferir no entendimento do diagndéstico e na
compreensao sobre o tratamento, o que impacta no atendimento as necessidades das
criangas.

Em relagéo a profisséo, prevaleceu a ocupacao do lar. Em um estudo realizado
por Gedleh et al. (2018) no Kenya, com acompanhantes de criancas com
retinoblastoma, 74% dos acompanhantes eram mulheres, sendo que 61% estavam
desempregadas. Esse dado pode sinalizar uma dificuldade do familiar mais atuante,
as maes, em manter vinculos empregaticios, uma vez que o tratamento para o

retinoblastoma demanda internacbes hospitalares, muitas consultas, exames e
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acompanhamento constante devido a pouca idade e a dependéncia de cuidados das
criangas acometidas.

A baixa renda dos acompanhantes kenyanos, de aproximadamente de 100
dolares por més (GEDLEH et al., 2018), € outro dado que converge para as condi¢cdes
salariais identificadas no presente estudo, em que a maioria dos participantes referiu
contar com um salario minimo mensalmente. Na perspectiva socioecondmica, 0
desfavorecimento financeiro pode estar relacionado ao desemprego e a dificuldade
de se manter num trabalho extradomiciliar durante o periodo de tratamento da doenca.

No que se refere ao local de residéncia, notou-se ampla distribuicdo geografica
guanto ao estado de origem familiar, sendo que a maioria dos participantes, contudo,
relatou morar na unidade federativa de Sao Paulo. Acredita-se que a concentracao de
respondentes oriundos do territorio paulistano guarde relacdo com a maior densidade
populacional encontrada na regido Sudeste (IBGE, 2010), o que por si ja potencializa
a chance de se encontrar com maior frequéncia pessoas com condi¢cdes raras, como

o retinoblastoma.

7.2 CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS, CLINICAS, EPIDEMIOLOGICAS
E ASSISTENCIAIS DAS CRIANCAS RETRATADAS PELOS FAMILIARES

Quanto aos aspectos sociodemograficos e clinicos-epidemiologicos-
assistenciais das criancas acometidas pelo retinoblastoma, os participantes
retrataram média de idade no momento da pesquisa de 51,72 meses de vida (4,31
anos). O menor valor foi um més e o maior, 116 meses de vida (9,67 anos de idade).
Prevaleceram criancas do sexo feminino (55,26%) em detrimento do sexo masculino
(44,74%). Um estudo realizado em 2014 pelo The Committee for the National Registry
of Retinoblastoma (2018) indicou predominancia do sexo masculino (51,9%) em
relacdo ao sexo feminino (48,1%), sem evidenciar, contudo, diferencgas relevantes de
acometimento referentes ao sexo.

Devido ao fato de o Retinoblastoma acometer criangas com tenra idade, 0s
dados etéarios encontrados no presente estudo ndo divergiram dos achados de outras
pesquisas na area. Num estudo realizado com 31 participantes no Kenya, 52% das
criangas eram menores de 1 ano de idade e 42% possuiam de 1 a 5 anos de idade
(GEDLEH et al., 2018). J& num estudo com 2360 pacientes, realizado pelo The

Committee for the National Registry of Retinoblastoma (2018), 89% dos acometidos
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apresentavam idade menor que 3 anos de vida, sendo que 41% eram menores de 1
ano. Assim, justifica-se o baixo nivel instrucional das crianc¢as, das quais, 35,9% né&o
tinham nenhuma escolaridade, seguido por 15,7% das criancas com escolaridade de
2 anos completos.

Em relacdo ao tipo de Retinoblastoma, 51,7% das criangcas possuiam
acometimento unilateral ou unifocal, 45,6% acometimento bilateral ou multifocal, e 2
participantes referiram acometimento trilateral com acometimento cerebral. O
acometimento unilateral € o mais descrito na literatura. Ramirez-Ortiz et al. (2014),
por exemplo, em estudo com 179 criangas, identificaram tumor unilateral em 60,9%
dos participantes e acometimento bilateral em 39,1% das criancas.

No que se refere a forma de alteracdo genética e a classificacdo do
retinoblastoma, 40,3% dos acompanhantes referiram retinoblastoma ndo congénito
(ndo hereditario) em suas criancas, 13,1% alteracdo congénita (germinativa) e 43,8%
nao souberam informar. De acordo com UEDA et al. (2020), pacientes com
acometimento bilateral tem alta taxa de hereditariedade associada. Por essa razéo, €
recomendada a realizacdo de triagem preventiva em filhos de pais com historia de
retinoblastoma. J& o acometimento ndo hereditario, € comumente associado ao tipo
unilateral, sendo o mais frequente (MATTOSINHO et al., 2019; THE COMMITEE FOR
THE NATIONAL REGISTRY OF RETINOBLASTOMA, 2018). Ademais, o fato de parte
dos acompanhantes ndo saberem a forma nem a classificacdo do tumor corroboram
o déficit de informacdo sobre a doenca e suas condi¢des clinicas, abordado por
Amador et al. (2018) e discutido mais adiante nos tépicos sobre os significados.

Quanto ao tipo de servigco utilizado para tratamento e acompanhamento
oncoldgico, 57,8% relataram utilizar apenas do Sistema Unico de Saude (SUS) para
o tratamento, seguidos de 20,1% que utilizaram tanto o SUS quanto Planos, Seguros
de Salde e outros servicos particulares. O SUS tem grande importancia nos
tratamentos oncologicos e, por vezes, € a principal referéncia para tratamentos
oncoldgicos, atendendo em todos os niveis da assisténcia de forma integral e
igualitaria de acordo com os principios e diretrizes (BRASIL, 1990).

Como local do acompanhamento, a maior parte dos familiares indicou S&o
Paulo (72,8%). O aspecto da elevada capacidade assistencial instalada e da alta
densidade tecnolégica em saude disponivel no estado de Sdo Paulo pode culminar
em fluxos interestaduais de criangas com demandas pela alta complexidade em

oncologia. Os locais de origem familiar e de tratamento oncolégico importam, uma vez
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gue criangcas com cancer que vivem em regides rurais ou longe de grandes centros
especializados tendem a apresentar menores taxas de sobrevivéncia (PEREZ-
CUEVAS et al., 2013).

Além do tratamento, o “Teste do Olhinho” é recomendado e realizado para a
triagem precoce em todas as maternidades do pais (EJZENBAUM et al., 2018;
BRASIL, 2013). Ademais, a Lei N°12.637, de 14 de maio de 2012, instituiu o dia 18 de
setembro como o Dia Nacional de Conscientizacdo e Incentivo ao Diagnadstico
Precoce do Retinoblastoma, o que contribui como uma forma de divulgacédo e de
conscientizacéo da populacao sobre tal problema da oncopediatria (BRASIL, 2012).

Tomadas em conjunto, as caracteristicas sociodemogréaficas dos familiares
acompanhantes das criancas acometidas por retinoblastoma sinalizam para um
sujeito coletivo composto majoritariamente por mulheres, adultas, mées, residentes
no estado de S&o Paulo, com ocupacao do lar, escolaridade elevada e baixa renda
familiar. A identificagéo desse perfil possibilita melhor compreender e interpretar as
representacdes sociais de forma contextualizada, a partir do universo/campo social

dos participantes e dos significados deles emersos, conforme discutido a seguir.

7.3 SIGNIFICADOS DO RETINOBLASTOMA

Os DSCs referentes aos significados A- Cancer ocular / tumor da retina; B-
Doenca que tem cura se tratada precocemente, apesar de grave; C- Tumor / cancer
raro que pode ter origem genética / hereditaria, e E- Cancer / tumor que acomete
bebés e criancas revelam representacfes sociais permeadas por definicbes e
caracteristicas técnicas do cancer. Por esse motivo, partindo de relativa similaridade
de sentido entre esses quatro discursos, estes serdo abordados conjuntamente

quanto a origem, as formas clinicas e as localiza¢cées do tumor.

7.3.1 Defini¢cBes e caracteristicas técnicas do cancer

No Discurso do Sujeito Coletivo (DSC), A- Cancer ocular / tumor da retina, por
exemplo, os familiares acompanhantes das criancas trazem a definicdo clinica e a
localizagdo do tumor, o que demonstra algum conhecimento apreendido com a

diagnostico da doenca. Além da definicdo da caracteristica da doenca como um
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cancer nos olhos e tumor, os familiares ainda explicam que o tumor é encontrado na
retina.

Nesse contexto, os familiares acompanhantes reforcam, em varios discursos,
as palavras cancer e tumor, fazendo a referéncia localizante, direta e objetiva ao olho,
a visao e a retina. “[...] O retinoblastoma é um cancer ocular raro localizado na retina
[...] um tumor maligno que compromete a visao e causa até a perda do olho [...]". Essa
representacdo encontra-se alinhada a defini¢cdo clinica do Retinoblastoma, um tumor
intraocular maligno mais comum da infancia, correspondendo a 2,5 a 4% dos tumores
malignos pediatricos (ANTONELI et al., 2003; FABIAN et al., 2018; INCA, 2018).

De acordo com Amador et al. (2018), mesmo com o sofrimento causado pelo
diagnéstico do retinoblastoma na familia, esta busca compreender todos os aspectos
da doenca por meio de informacBes que se tornam extremamente importantes
naquele momento. Segundo tais autores, a familia procura com afinco saber o que
esta acontecendo com a crianca para decidir sobre a melhor forma de tratamento.

Em um outro estudo, realizado por Xiao et al. (2020), foi reforcado que a
compreensao dos pais sobre a doenca é importante para o manejo de um bom
tratamento nas criangas, no entanto evidenciaram que apenas um ter¢co dos pais
compreendiam adequadamente o0s aspectos basicos e mais importantes do
retinoblastoma, como a triagem genética e clinica, o que demonstrava a falta de
educacdo em saude sobre a doenca para os pais.

Em relacdo ao DSC B- Doencga que tem cura se tratada precocemente, apesar
de grave, os familiares acompanhantes demonstram entender a gravidade da doenca,
mas trazem ao mesmo tempo o foco central na grande possibilidade de cura
condicionada ao tratamento precoce. Em alguns trechos, deixam clara a conviccéo da
necessidade do diagndstico e do tratamento precoce: “[...] O retinoblastoma € uma
doenca que tem cura, apesar de ser muito grave, agressiva e afetar os olhos [...]". Em
outras expressfes-chave, os familiares reforgam a possibilidade de cura: “[...] uma
doenca dificil e dolorosa quando descoberta a tempo, pode ser tratavel e as chances
de cura chegam a mais de 85% [...]".

Em todos os discursos, pode-se notar um conhecimento importante sobre o
retinoblastoma que, com base na literatura atual, associa um prognaostico favoravel ao
diagnéstico e ao tratamento precoces. O sucesso do tratamento esta relacionado ao
reconhecimento dos sinais e dos sintomas por meio de consultas de puericultura e o

encaminhamento ao oftalmologista o mais precoce possivel, podendo atingir taxa de
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sobrevivéncia de 98% em paises desenvolvidos (ANTONELI et al., 2003; DOMINGO;
TOLEDO; MANTE, 2017; MACCARTHY et al., 2009).

E importante ressaltar que que a idéia de morte ou doenca letal existente no
imaginario popular foi ressignificada e reapresentada de formas distintas pelos atores
sociais da presente pesquisa. Os familiares acompanhantes demonstraram-se
majoritariamente resilientes e destacaram o prognostico favoravel devido as altas
chances de cura, sendo estes diferenciais importantes encontrados nesse estudo.

Acredita-se que parte dessa mudanca sociocultural observada esteja
relacionada com o acesso a informacao por meio de inclusdo digital, da participacao
em redes sociais e do uso de aplicativos de mensagens instantaneas — via grupos de
Whatsapp, por exemplo. A hipétese levantada € que a utilizacdo dos referidos meios
e midias de comunicacdo, em conjunto com os esforcos de Organizacbes Nao
Governamentais (ONGs) e de organizacbes populares de apoio a criangas com
cancer e seus familiares, estejam auxiliando numa maior difusdo de informagdes em
saude e contribuindo assim para novas representacdes sociais sobre o cancer infantil.

Ja no DSC C- Tumor / cancer raro que pode ter origem genética / hereditéaria,
aprofunda-se um pouco mais sobre a origem do tumor, ou seja, os familiares
acompanhantes tentam explicar ou justificar o aparecimento da doengca com
elementos referentes a transmissao genética ou hereditaria da doenca, sendo
passado de pai para filho nas familias. Ainda trazem um importante detalhe sobre o
gene responsavel por causar a doencga. “[...] ha casos de retinoblastoma com relacéo
a genética, por falha no gene RB1 [...] Um tumor que, no nosso caso, passou de pai
para filho [...]".

Assim, pode-se observar que os familiares acompanhantes das criancas
entendem com mais facilidade o surgimento da doenca, que, em alguns casos, €
possivel que tenha algum familiar com histérico da doenca. No entanto, ndo sao todos
0S casos que possuem a mesma origem e os familiares também trazem essa fala “[...]
€ um cancer raro, que pode ser hereditario ou néo [...]". O retinoblastoma foi o primeiro
cancer a ser descrito como genético, sendo 45% dos casos de forma hereditaria
(INCA, 2018; XIAO et al., 2020).

Um estudo realizado por Juarez et al. (2021) ressaltou que o aconselhamento
genético sobre a predisposi¢do do cancer em criangas esta relacionado a melhores
niveis de conhecimento e de satisfagdo. Segundo tais autores, a maioria dos

participantes melhorou os conhecimentos sobre a doenca a partir desse tipo de
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aconselhamento, sugerindo que as informacfes sobre genética podem trazer
beneficios para familias que enfrentam o cancer. Facilitar a deciséo de realizacdo dos
testes genéticos nos filhos; auxiliar e capacitar a familia a avaliar os riscos e beneficios
da realizacdo precoce dos testes sdo exemplificados como vantagens nesse contexto.

E importante que em casos de retinoblastoma hereditario os familiares recebam
educacgéao reprodutiva e aconselhamento genético para terem o conhecimento dos
riscos e possibilidades do evento do retinoblastoma se repetir em outros filhos da
familia. Ancona-Lezama; Dalvin; Shields (2020) afirmam que em casos de
retinoblastoma com confirmagéo da linha germinativa deve ser realizado o teste
genético do paciente e em todos os familiares daquele nucleo familiar.

Quanto ao DSC E- Cancer / tumor que acomete bebés e criancas, os familiares
acompanhantes expressam a idade de acometimento do Retinoblastoma e a principal
populacdo por ele vitimada, a de criangas muito pequenas e bebés. Observam-se,
nesse caso, representacdes de comocéo devido ao acometimento por uma doenca
grave e a um diagndstico repentino/prematuro em relacdo a pouca idade dos
pacientes: “[...] Esse cancer maligno afeta as pessoas mais inocentes do nosso
planeta que séo as nossas criangas [...]"

O retinoblastoma, de fato, corresponde a uma doenca de aparecimento na
infancia, afetando um em cada 16.000 - 18.000 nascimentos, 0 que equivale a,
aproximadamente, 8.000 novos casos por ano no mundo. Afeta pacientes com menos
de 15 anos, sendo 95% de criancas menores de 5 anos e dois ter¢os dos casos antes
de dois anos de idade (DIMARAS et al., 2015; INCA, 2018).

E importante refletir que a pouca idade das criancas acometidas e sua
dependéncia dos pais contribuem para grande estresse por ocasiao do diagndstico.
Essa tensdo pode se potencializar durante o acompanhamento oncolégico, uma vez
que os familiares acompanhantes precisam participar do cuidado e das decisdes
referentes ao tratamento. Um estudo, realizado no Japao por Nagayoshi et al. (2016),
trouxe como resultado um aumento do estresse materno em decorréncia do
diagnéstico de retinoblastoma e com tendéncia a aumentar os niveis de estresse
durante o tratamento. Ja em contrapartida, um estudo realizado por Willard et al.
(2017) concluiu que os pais relataram niveis normais de estresse enquanto os filhos
com retinoblastoma estavam pequenos, ou seja, proximo ao momento do diagndstico.

Portanto, é relevante perceber no presente estudo que os familiares

acompanhantes ja possuiam algum conhecimento sobre o retinoblastoma e suas
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principais carateristicas, visto que apontaram detalhes ao se referirem a doenga. O
fato de os significados que representaram a parte técnica do retinoblastoma terem
sido tdo expressivos, em relacdo ao grau de compartilhamento da ideia no campo
social de estudo, sinaliza para uma compreensao suficiente e apropriada pelos
familiares dos conceitos, das definicdes e das caracteristicas técnicas do cancer. Os
elementos emersos quanto a origem, as formas clinicas e as localizagbes do tumor
nao permitem inferir que os participantes estejam a mercé de informacao sobre a
doenca, o que diverge de outros trabalhos na area (AMADOR et al., 2018; HILL et al.,
2018; NASER et al., 2021).

Os elementos encontrados no presente estudo sdo amparados pelas
Representacfes Sociais que, de acordo com SpinK (1993), representam maneiras de
conhecimento que se inferem de forma cognitiva por meio de imagens, de conceitos,
de categorias e de teorias, mas que néao significam apenas o conhecimento cognitivo.
Sao compartilhadas e criadas pelo meio social em que se esté inserido, construindo,

assim, uma comunicacao e uma realidade em comum.

7.3.2 Conceitos e impactos biopsicossociais negativos, sentimentos,

sofrimento, acometimento individual e familiar

No DSC D: Doenca silenciosa, séria, dificil, agressiva, que gera medo e mexe
com a familia os familiares trazem como significado do retinoblastoma os sentimentos
de dificuldades como medo, sofrimento, as mudancas que ocorrem no cotidiano
familiar diante do diagndstico, com um impacto individual e coletivo, considerado por
eles como algo negativo. Além disso, reforcam a gravidade e a agressividade da
doenca, inferindo que a demora do diagndstico pode ser fatal para a crianga. Ainda
consideram a doenca traicoeira, pois se apresenta de forma muito sutil, devido a
dificuldade de perceber os sinais e 0s sintomas iniciais da doenca.

Amador et al. (2018) afirmam, em seu estudo, que o medo advém do
desconhecido e da ndo compreenséo dos familiares sobre a doenca e sobre o motivo
do acometimento de sua crianca. Existe um desespero e um medo de perder a
crianga, pois o diagnastico de um céncer é frequentemente associado a morte.

O diagndstico de retinoblastoma causa a principio um grande estresse para 0s
familiares acompanhantes, visto que é uma doenca pouco conhecida pela sociedade,

0 que gera o medo do desconhecido. Ademais, sendo um raro e agressivo tumor
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ocular, a familia tem de enfrentar as possiveis perdas durante o tratamento como a
perda da visdo, dos olhos e até mesmo lidar com o risco de morte da crianca.

Um estudo realizado por Collins et al. (2019) procurou os sintomas de
ansiedade, de estresse e de depressdo nos pais das criancas com retinoblastoma e
constatou que a maioria dos pais apresentou depresséao leve, ansiedade e estresse
durante o processo de descoberta e de tratamento da doenga. Os autores registraram
ainda depressao severa em pais separados e em pais de filhos com acometimento
multifocal, uma condi¢éo grave da doenca e com maior risco de perda total da viséo.

Alguns autores relataram que, logo apés o diagnéstico de retinoblastoma, os
familiares apresentaram estresse e crises de negacdo, de raiva e de tristeza,
associados ao medo de morte e ao medo de o filho ficar cego. Também tiveram crises
de panico, com dificuldade respiratéria e de locomocao. As maes apresentaram mais
crises inicialmente, seguidas dos pais que reagiram de forma mais racional diante do
diagndstico. Notou-se, ainda, que, apés um periodo do diagnostico, houve melhora
dos sintomas (EK, 2000; HAMAMA-RAZ; ROT; BUCHBINDER, 2012).

Resgatando o DSC, a doenga é representada como “[...] terrivel e devastadora
nao apenas fisicamente, mas emocionalmente para o afetado [...]” e ’[...] também,
para todos os seus familiares. [...]”. Nota-se na expressao “terrivel” o panico que se
instaura nos familiares acompanhantes da crianca e a dificuldade em receber a noticia
de um diagnostico que altera a experiéncia de toda a familia envolvida no processo.

E muito importante que os familiares acompanhantes tenham a oportunidade
de falar e de expressar seus sentimentos por ocasido da descoberta da doenca, pois
muitos sentimentos negativos podem ser amenizados com informacdes sobre a
doenca, sobre a possibilidade de tratamentos e, principalmente, sobre a alta
probabilidade de cura que se aproxima de 98%. Dessa forma, depreende-se que a
abordagem biopsicossocial e um acompanhamento psicolégico para os familiares
acompanhantes sdo imprescindiveis, pois tal assisténcia multiprofissional pode
auxiliar os familiares a encontrar medidas de enfrentamento que amenizem o
sofrimento individual e familiar experienciado.

As dificuldades encontradas pelo grupo social no enfrentamento da doenca
refletem sua interpretacdo de realidade encontradas na experiéncia compartilhada.
Assim, as representacdes sociais sobre os aspectos da doenca remetem a Spink
(1993), que menciona as “representagdes de um sujeito sobre um objeto, ndo sao

nunca reproducbes desde objeto [...] as representacdes sao interpretacdes da
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realidade. Dito de outra forma, a relagdo com o real nunca é direta; € sempre mediada
por categorias historica e subjetivamente constituidas”. E que sdo socialmente
compartilhadas por meio da comunicacgao.

Contudo, se por um lado, o retinoblastoma significou uma doenca silenciosa,
séria, dificil, agressiva, que gera medo e mexe com a familia, por outro, houve também

representacdes positivas para o sujeito coletivo de interesse, como discutido a seguir.

7.3.3 Transitoriedade, enfrentamento e mudanca de vida

Em relacdo ao DSC F: Fase, enfrentamento, mudancas e nova vida, 0s
familiares expressaram sentimentos positivos e de enfrentamento da doenca. Nesse
contexto, houve mencdo a uma nova vida a partir da experiéncia com 0 cancer,
qguando vivenciaram mudancas em seus cotidianos, com uma postura resiliente
durante o processo de acompanhamento da crianca enferma.

Mesmo com as dificuldades enfrentadas com o diagnéstico, como ja citado
anteriormente, os familiares acompanhantes parecem ter encontrado estratégias de
enfrentamento para o processo de doenca de suas criancas, exteriorizando grande
capacidade de resisténcia psicologica frente as dificuldades diarias e representando
referéncias de valorizacdo e de ressignificacdo da vida. Em seu estudo, EK (2000)
relata que os familiares apresentavam de forma concomitante e paradoxal um misto
de vazio, de estresse e de alegria, de gratiddo por sua crianca estar viva. Ou seja,
apos o periodo do impacto do diagnéstico e conforme o tratamento vai sendo
realizado, é possivel que os familiares mudem a postura e passem a visualizar o
processo da doenca de maneira diferente, muitas vezes valorizando 0s ganhos e nao
se concentrando apenas nos prejuizos ou na possibilidade de perdas.

Um estudo realizado por Willard et al. (2017) buscou avaliar o estresse dos pais
gque acompanhavam as criangas em tratamento para retinoblastoma e encontrou
niveis baixos de estresse nos participantes, contrastando com o que se tinha até entao
na literatura. Tal achado indica possivel resiliéncia dos pais que melhor administraram
o estresse do periodo entre diagndstico e tratamento. Acredita-se que essa atitude
positiva possa ser benéfica por ocasido do enfrentamento do cancer pela crianca e
para familiares.

Achados de Hamama-Raz; Rot; Buchbinder (2012) corroboram o resultado

ora discutido de que os familiares encontraram uma outra forma de significar a
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experiéncia do acompanhamento a crianga com retinoblastoma. No estudo citado, as
principais caracteristicas de enfrentamento dos familiares foram relacionadas a
expressao de suas emocdes, 0 que incluia uma reestruturacéo e a busca de um novo
e positivo significado diante da experiéncia dolorosa vivenciada. Ainda trabalharam
com a questéo problema via enfrentamento por meio da aceitacao e da concordancia
com as situacdes exigidas durante o tratamento, o que facilitou a implementacao das
acOes médicas. Desse modo, os pais conseguiram lidar melhor com as dificuldades
encontradas.

Em algumas expressdes, os familiares acompanhantes representam sobre a
religido como estratégia de apoio e como simbolo da nova vida que se iniciou ap6s o
retinoblastoma “[...] para mim foi a descoberta de uma nova vida, por que tudo mudou.
Agora, tenho uma outra visao de vida. Mudei de religido e encontrei conforto espiritual
e alguma légica nisso tudo [...]". Em um estudo realizado por Zadeh; Parry; Eshghi
(2021), sobre a esperanga das méaes iranianas de criangas com cancer, as que tiveram
melhor suporte psicossocial e espiritual apresentaram maior nivel de esperanca.

Outro estudo realizado por Dolan et al. (2021) corrobora a importancia de
religiosidade e da espiritualidade no contexto do adoecimento, ao estudarem a
associacdo de sofrimento psicoldgico e tendéncias religiosas no enfrentamento do
cancer dos filhos, os pesquisadores concluiram que areligido e a espiritualidade foram
importantes estratégias de enfrentamento da doenca com reducdo do sofrimento
psiquico durante o processo de tratamento. Eche et al. (2020) também encontraram
resultados convergentes em sua pesquisa.

Sendo assim, os familiares acompanhantes relatam ter achado meios de
conduzir a situacdo da presenca do retinoblastoma na familia com resiliéncia,
sinalizando o encontro de um novo significado para suas vidas e para a de suas
criancas. Ao assim fazerem, os participantes assumem uma postura positiva, de
consciéncia quanto a dimensdo temporal da doenca, e representam 0 cancer
causador da experiéncia dolorosa como um marco de transformagfes pessoais, de
renovacao, de recomecgo, de revalorizacdo, ou seja, de ressignificacdo da propria
existéncia

A seguir, serdo discutidos os aspectos discursados quanto a invisibilidade
social do retinoblastoma em contraponto a percep¢éo de elevacéo da frequéncia de
tal cAncer na populagéo, conforme conteudo do DSC G: Doencga desconhecida, pouco

divulgada, sem informacdes, mas frequente.
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7.3.4 Invisibilidade social versus incidéncia da doenca

O retinoblastoma é considerado o cancer intraocular mais comum na infancia
(INCA, 2018; FABIAN et al., 2018; ANTONELI et al., 2003), no entanto a divulgacao,
a conscientizacao e as informacgdes para a populagédo em geral ainda sdo escassas.
Por essa razdo, quando recebe o diagnostico, a familia da crianca se depara com uma
doenca de cuja existéncia nunca soube, 0 que gera a angustia por se tratar de uma
doenga rara e desconhecida. Observa-se isso na fala: “[...] E uma doenca
oftalmoldgica séria, pouco divulgada e, antes do meu filho ter, era desconhecido por
mim e por parentes [...]".

De acordo com Amador et al. (2018), ao perceber algo diferente nos olhos da
crianca, o familiar sofre, principalmente, por ndo entender o que se passa. Os parentes
passam a buscar informacdes de especialistas no intuito de compreender do que se
trata o retinoblastoma, no entanto nem sempre encontram as informagfes que
precisam para sanar suas duvidas. Em algumas vezes, mesmo com a informacao
adequada, existe a dificuldade de compreender a situacdo devido ao estresse e ao
medo.

Um outro estudo realizado por Messias et al. (2021) trouxe uma perspectiva
diferente sobre as informacgdes para os familiares, na era digital. A pesquisa mostrou
qgue a principal fonte de informacdo dos familiares sobre o retinoblastoma foram os
sites de internet. Além disso, os familiares relataram alta satisfacdo com as
informacdes sobre o cancer, recebidas dos profissionais de saude. Apesar dos riscos
que a internet pode vir a oferecer com informacfes ndo confiaveis, esse novo
panorama pode amenizar a inquietude dos familiares acompanhantes na busca pelo
conhecimento da doenca.

E importante ressaltar que existe uma invisibilidade social do retinoblastoma
evidenciado pelas respostas dos familiares acompanhantes. Os entes passam a se
sentir solitarios frente ao diagnostico de uma doenca rara e até entdo desconhecida,
porém, apos algum tempo de acompanhamento, passam a ter contato com outras
familias que também vivenciam o mesmo problema.

Exemplo disso pode ser observado no trecho: “[...] E um tipo de tumor que ha
alguns anos atras era muito raro, mas que com o passar dos anos, tenho percebido
um aumento significativo dos casos. Isso se tornou muito mais comum do que

imaginamos, basta ir ao um hospital infantil de cancer. [...]". Assim, entende-se que a
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doenca sempre existiu, mas, de acordo com o contato atual com o retinoblastoma do
filho, os familiares acompanhantes percebem que existem muitos casos e, a partir
disso, alegam se tratar de uma doenca muito mais comum do que se supunha
anteriormente.

No entanto as estatisticas apontam que o cancer infantojuvenil encontra-se
apenas atras dos acidentes, sendo a segunda causa de 6bito em menores de 19 anos.
O retinoblastoma € considerado um dos canceres mais comuns nessa faixa etaria
(ASSIS BRASIL, 2018; INCA 2016; TUROLLA; SOUZA, 2015). Ou seja, trata-se de
um tumor raro, mas ndo de uma condigdo rarissima.

Diante disso, compreende-se como de extrema importancia fortalecer a
disseminacado de informacdes sobre a doenca, no intuito de auxiliar a familia que
passa pelo problema e para otimizar o conhecimento dos primeiros sinais e sintomas
da doenca. Isso importa, considerando-se que 0 sucesso e a cura estao relacionados
ao tempo do diagnéstico e ao tratamento precoce (ADEMOLA-POPOOLA,;
OPOCHER; REDDY, 2019).

No site do INCA (2018), existem informacdes sobre o retinoblastoma acessiveis
a populacéo e descritas de maneira mais simples para a compreensao que trazem
topicos importantes como diagnéstico, principais sinais e sintomas, exames
necessarios e tratamento. Além disso, apresentam dados epidemioldgicos
animadores sobre a doenca no que se refere ao prognostico frequentemente
favoravel, com alta taxa de cura e de sucesso do tratamento.

Chiu et al. (2015) realizaram um estudo no qual desenvolveram uma ferramenta
visual chamada linha do tempo clinico ilustrado do paciente (DePICT) para explicar
sobre o retinoblastoma para os pais de criancas com acometimento bilateral dos
olhos. Apds fazerem a explanacéo, aplicaram um questionario e demostraram que a
ferramenta didatica auxiliou na boa compreenséao dos pais, sendo util para melhorar o
processo de concordancia com o tratamento.

Estratégias como essa podem ser utilizadas para a melhoria da comunicacéo
em saude, pois a familia da crian¢ca com retinoblastoma passa por um momento dificil
e de incertezas durante a enfermidade. Por essa raz&o, a equipe multidisciplinar deve
estar atenta as necessidades dessas familias e, principalmente, ofertar o apoio e as
informacdes claras sobre a doenca. E importante perceber o nivel de compreenséo
das familias que, em muitos momentos, podem néo entender as informacgdes devido

ao estresse da situacdo, ao baixo nivel instrucional ou por alguma dificuldade
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cognitiva. Sendo assim, a equipe precisa retomar as orientagdes para que haja um
processo eficaz de educagédo em saude.

Algumas percepcles, significados e sentidos ndo agrupaveis/categorizaveis
com as demais representacdes ora apresentadas serdo discutidas nos paragrafos

seguintes.

7.3.5 Significados diversos

Em determinado trecho do DSC H: Outros significados o sujeito coletivo
representado se refere a doengca como “[...] uma coisa surreal [...]", ou seja, algo
inacreditavel. Entende-se que esses familiares acompanhantes poderiam estar
passando pela surpresa gerada pelo diagndstico recente e tentando assimilar o que
estava acontecendo.

Estudos apontam que a descoberta do cancer infantil impacta a crianca e sua
familia, podendo causar varios sentimentos diferentes como ansiedade, depressao,
inseguranca, choque, descontrole dos pais e das pessoas do convivio familiar (AL
QADIRE et al., 2020; BALLY et al., 2014; KHANNA et al., 2015; TACKETT et al.,
2015). Ademais, as crian¢as que passam pelo processo de doenca podem necessitar
de maior suporte emocional, social e financeiro, o que pode também contribuir para o
aumento do estresse dos familiares e afetar a esperanca dos mesmos (WANG et al.,
2017).

Em outra fala, os familiares acompanhantes demonstram um certo medo pela
gravidade da doenca: “[...] Antes achava ser uma fatalidade, pois ndo encontramos
resposta para tal acontecimento. Mas compreendo como algo que nao foi por acaso
[...]”. No entanto, ja existe uma fala de conformidade ao final da frase, o que pode ser
relacionado com um periodo maior de acompanhamento da doenga, com algum
resultado positivo do tratamento e com uma ressignificacdo da experiéncia da familia.

O apoio psicossocial € considerado um dos principais padrées de atendimento
a familia da crianga com cancer, podendo auxiliar a aumentar os niveis de esperanca
dos pais e a promover resultados positivos no enfrentamento da doenca. Com isso,
os familiares passam a ter capacidade mental para lidar com as adversidades
encontradas durante o processo de adoecimento da crianca (WIENER et al., 2015;
ZADEH; PARRY; ESHGHI, 2021).
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Portanto, observa-se que os familiares acompanhantes abordam de forma
heterogénea as diferentes facetas do retinoblastoma em seu discurso coletivo,
representando, de forma integrada e articulada, ndo sé os significados da doenca em
si, mas expressando também como tém vivenciado o retinoblastoma no contexto
familiar.

No campo social das representacdes da doenca, estas podem ser comparadas
a um molde que permite uma mediacdo entre os familiares que utilizam de seus
saberes e corroboram a logica de suas condutas e praticas. A vivéncia da
enfermidade, nesse contexto, possui uma limitagéo de interpretacées embasadas em
experiéncias passadas ja vividas por esses individuos (GOMES; MENDONCA;
PONTES, 2002).

Nesse sentido, nos topicos a seguir sera resgatado o painel de Discursos do
Sujeito Coletivo oriundo do conjunto de respostas a Pergunta 2 para se interpretar e
compreender de forma mais aprofundada as representacdes de acompanhar as

criancas em tratamento para o retinoblastoma segundo seus familiares.

7.4 REPRESENTACOES SOBRE O ACOMPANHAMENTO DE CRIANCAS EM
TRATAMENTO PARA O RETINOBLASTOMA POR SEUS FAMILIARES

Neste capitulo, serd abordada a discussao sobre as representacdes sociais do
processo de acompanhamento de criancas em tratamento para o retinoblastoma de
acordo com os familiares. Nos DSCs A - Amor, carinho, companheirismo, zelo e
cuidado; B - Abrir m&o de tudo, estar ao lado, suporte, entrega, doagéo e uniao; C -
Coragem, forca, fé, esperanca de cura, resiliéncia, perseveranca, missao e gratidao;
D - Aprendizado, crescimento, mudanca e licdo de vida. Esses quatro discursos
revelam relativa similaridade entre si e serdo abordados conjuntamente quanto aos

aspectos positivos evidenciados durante o acompanhamento das criangas.

7.4.1 Aspectos positivos inferidos pelos familiares das criangas com

retinoblastoma

No DSC A: Amor, carinho, companheirismo, zelo e cuidado, os familiares
acompanhantes expressam que o acompanhamento da crianga em tratamento € um

ato de amor e acrescentam seus desdobramentos conceituais como carinho, cuidado,
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zelo e amor pela vida da crianca. Reforcam que essa atencao ofertada ao paciente é
indispensavel e tem resultados positivos de protecdo e de seguranca e amparo para
a crianca que enfrenta as dificuldades do tratamento.

Pode-se observar que os familiares acompanhantes endossam, em suas
expressdes, uma dedicagdo e amor no cuidado ofertado a crianga que ja eram
dispensados e agora, passam a ser mais evidentes no momento da doenca.

Os pais compartilham muitas acdes para promover o cuidado dos filhos do
cancer, desde a preservacdo da autonomia da crianca até as decisdes sobre o
tratamento. Essas a¢0es foram consideradas um ato de amor, pois, mesmo diante das
adversidades encontradas, os pais foram persistentes em manter a prioridade em
guem |Ihes era mais importante, ofertando todo amor necessario no periodo (BOGETZ
et al., 2020).

O ato de acompanhar o tratamento da criancga, de estar por perto e de auxiliar
nos cuidados diérios que ja eram prestados anteriormente ao periodo de adoecimento,
fortalecem o vinculo familiar, além de possibilitar aos acompanhantes o sentimento de
contribuirem de alguma forma no tratamento. Os familiares acompanhantes relatam a
necessidade do acompanhamento para a melhora do quadro da criangca. Soma-se a
isso o fato do cuidar ser culturalmente, considerado um ato de amor.

Como menciona o estudo-piloto, realizado na Australia, em 2010, que avaliou
a percepcao de criancas de 6 a 8 anos de idade sobre o amor e o cuidado dos pais e
concluiu que as criancas expressavam como amor e cuidado fatos sobre o
relacionamento familiar, momentos especiais vivenciados juntos, o carinho fisico, a
seguranca e o cuidado e consideravam a falta de amor e de cuidados o abandono, o
isolamento e a tristeza (D’CRUZ; STAGNITTI, 2010).

Outro estudo realizado por Bomfim (2020) evidenciou que as maes
demonstravam dedicacéo total ao filho com cancer e consideravam um ato de amor
todo cuidado ofertado e que seus filhos representavam toda uma vida para elas. Ou
seja, em sua realidade social, o cuidado era relacionado como uma maneira de afeto
pelo filho.

Ademais, os familiares abordam no DSC B: Abrir m&o de tudo, estar ao lado,
suporte, entrega, doacdo e unido, o acompanhamento com uma forma altruista de
cuidado, na qual se entregam e se doam abrindo méo das proprias prioridades para
dar prioridade ao acompanhamento da crianga com retinoblastoma como no trecho a

seguir: “[...] E toda uma vida, dedicacéo total, vivendo a doenca junto com meu filho,
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como se fosse em mim e participando do problema com minha total disponibilidade
[...]".

Estudos que abordam os sentimentos dos pais durante o acompanhamento de
criangas com cancer mostraram que estes ficavam totalmente envolvidos em apoiar a
criancas. Para isso, tentavam se manter calmos e com espirito elevado, evitavam
priorizar o proprio bem-estar e ofertavam todo o empenho para cuidar do filho. E que
ainda adotaram rotinas variadas para proteger as criancas de outros sofrimentos. Por
essa razdo, se mantinham por perto o maior tempo possivel, observando todos os
cuidados prestados e o quadro fisico e psiquico do filho em estado de alerta para a
deteccdo de qualquer alteracdo. Toda essa tensdo causava uma deterioragdo por
exaustdo fisica e mental dos acompanhantes (CARLSSON et al., 2019; KARS et al.,
2011; MOONEY-DOYLE et al., 2018).

Assim, os familiares acompanhantes relataram a necessidade de saberem tudo
0 que ocorre com o tratamento das criangas, questionando sempre, para ter certeza
de que o melhor tratamento que podem proporcionar como responsaveis esta sendo
feito para os filhos, fortalecendo, assim, seu apoio nesse momento (BOGETZ et al.,
2020; MACK; CRONIN; KANG, 2016; PEARSON; GIBSON; DARLINGTON, 2021).

Pode-se observar que os familiares acompanhantes deixam de dar prioridade
as préprias necessidades em detrimento do filho que precisa de maior cuidado e
atencdo no periodo do adoecimento e, devido a essa razao, a literatura aponta que
h&a um desgaste fisico e emocional com aumento dos niveis de estresse (CARLSSON
et al., 2019; COLLINS et al., 2019; COUSINO; HAZEN, 2013; ENGLER et al., 2020).

Os familiares acompanhantes referem que é necessario o apoio dos demais
familiares, de estrutura financeira e de saude mental para conseguir acompanhar o
tratamento da melhor forma possivel. Reforcam, ainda, que o apoio da familia ajuda
a manter a calma durante a vivéncia do processo de doenca e que a unido da familia
e fator importante para vencer a doenca.

Nesse sentido, a literatura corrobora esse fato, visto que os familiares referiram
que suas caracteristicas sociodemogréficas, educacao, renda financeira, estrutura
familiar e rede de apoio social prévios, foram essenciais para o processo de resiliéncia
durante a doenca dos filhos, ou seja, que a resiliéncia € construida por bases
preexistentes no contexto familiar (MELESKI, 2002; ROSENBERG et al., 2013; YE et
al., 2015).



94

E importante que a equipe multidisciplinar esteja atenta as necessidades da
familia, ampliando o apoio psicossocial conforme as demandas de cuidados surjam,
para reduzir a0 maximo o estresse parental. A enfermagem pode ter seu papel de
atuacao inserido no contexto, pois seu trabalho exige presenca constante com 0s
pacientes e familiares.

As experiéncias dos familiares acompanhantes no presente estudo,
observadas a luz das representacdes sociais, sdo estudadas associando 0s aspectos
afetivos, sociais, mentais, cognitivos, de linguagem e comunicacéo nas relacées dos
seres que moldam suas representacdes sociais diante de sua realidade social e
material idealizada (SPINK, 1993).

No DSC C: Coragem, forca, fé, esperanca de cura, resiliéncia, perseveranca,
missdo e gratiddo os familiares acompanhantes, exprimem varios sentimentos
positivos referentes ao processo de acompanhamento. A alegria, a felicidade e a
gratiddo vém seguidas da fé em Deus e na esperanca da cura. Cada fase do
tratamento com resultados satisfatorios € comemorada pelos familiares.

De acordo com Nicholas et al. (2017), a fé em Deus e a esperanca foram
integradas em seu estudo que buscava investigar sobre a espiritualidade em pais de
criangas com cancer. Assim, os familiares acompanhantes conseguiram ressignificar
seus sentimentos em detrimento das experiéncias dolorosas relacionadas a doenca.
As falas das familias associavam a vivéncia da doenca a esperanca e a fé em Deus,
0 que reduzia a soliddo e emitia sentimentos de conforto, de consolo e de esperanca.

Outros estudos concluiram que a espiritualidade possibilitou a aceitacédo pelos
familiares das préprias limitagdes em poupar os filhos do sofrimento, auxiliando,
assim, a controlar os medos. Assim, a espiritualidade apoiou os pais na reducéo das
preocupacdes as quais eles ndo tinham como controlar, o que permitiu maior
aceitacaéo das experiéncias vivenciadas diariamente. Ademais, a espiritualidade pode
ser um preditor positivo no enfrentamento para os familiares (GARDNER et al., 2015;
HEXEM et al., 2011; NICHOLAS et al., 2017).

Para facilitar o entendimento e a aceitacdo, o fenbmeno religioso é utilizado
pelas familias em situagfes inimaginaveis onde existe a impoténcia humana como no
caso do cancer. Por essa razéo, os familiares procuram, por meio da fé, da esperanca
e de Deus, uma forma de enfrentamento do estresse cotidiano como um meio de
adaptarem-se a nova condigdo. Assim, as crencas e a religiosidade auxiliam na

reducdo do impacto das experiéncias negativas e na resolucao dos desafios diarios
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que podem surgir, 0 que também influencia no aumento da esperanca das familias
(AQUINO; ZAGO, 2007; DANTAS et al., 2015; MINAYO, 1994).

A literatura corrobora que os pais e acompanhantes perpassam um caminho
de sofrimento transitorio, mas que, apos um periodo inicial de inser¢do na vivéncia da
doenca, ocorre uma mudanga para o enfrentamento e para a resiliéncia (KEARNEY;
SALLEY; MURIEL, 2015; LJUNGMAN et al., 2015).

Assim, as formas de enfrentamento que os pais buscam diante do diagnostico
do filho acometido pelo cancer séo a espiritualidade e o apoio familiar, pois passam
por inumeras dificuldades relacionadas ao adoecimento, ao medo de perder o filho e
ao distanciamento da familia para a realizacédo do tratamento (BOMFIM et al., 2021).

E necessario que as estratégias de enfrentamento ofertadas pelas equipes de
apoio contemplem, além das informacdes precisas sobre a doenca e sobre o
tratamento, a possibilidade de acesso das familias a outros fatores de apoio como a
religiosidade e as demais crencas, se assim o familiar requerer. O processo de
enfrentamento pessoal de cada acompanhante ira demandar estratégias diferentes.

Ademais, no presente estudo, existe uma preocupacdo em proporcionar
momentos de alegria para crianga que esta em tratamento para que esta possa viver
esse momento com menos privagdes dos sentimentos da infancia como no trecho “[...]
justamente por entender que ele ndo compreendia exatamente o que estava
enfrentando, tentei levar o periodo do tratamento com muita alegria e leveza buscando
semear nele um sentimento de infancia cheia de paz e criatividade, e ndo de tenséo
e medo [...]".

Mesmo diante das adversidades, os familiares acompanhantes se esforcam
para proporcionar uma vida considerada “normal” com o intuito de preservar a infancia
do filho adoecido (BOGETZ et al., 2020; KARS et al., 2011; MOONEY-DOYLE et al.,
2018).

Um estudo realizado por Zeng et al. (2021) avaliou os niveis de esperanca dos
pais acompanhantes de criangas com retinoblastoma e evidenciou que a dimensao
mais predominante foi a prontiddo e a expectativa pessoal positiva, 0 que resultou em
acompanhantes dispostos a cooperarem de maneira efetiva com a reabilitacdo e com
a equipe médica durante o tratamento.

Somado a isso, os familiares acompanhantes abordam o acompanhamento

como uma missédo de cuidar da crianca ainda pequena e que nao tem entendimento
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do que esta acontecendo. Ainda, ha a fala sobre a necessidade de sabedoria e de fé
para enfrentar uma doencga, tal qual um cancer com iminente risco da perda da viséo.

Alguns autores concordam que 0s pais consideram uma missao preservar 0s
interesses e direitos dos filhos com cancer, pois levam em consideracéo a situacao
de vulnerabilidade e de incapacidade na qual se encontra a crianca. Ademais, para
esses familiares, existe ainda a missao de buscar o melhor tratamento e, a0 mesmo
tempo, proteger a crianca de maiores danos (CERQUEIRA; PEREIRA; FIGUEIREDO,
2016; KELLY; KELLY, 2013; PEARSON; GIBSON; DARLINGTON, 2021; SOUZA
ANDRADE et al., 2012).

Os familiares acompanhantes exprimem sentimentos como coragem,
perseveranca e resiliéncia e que, mesmo com um tratamento dificil e demorado,
podem-se retirar aprendizados como a renovacdo da fé, da esperanca e o
fortalecimento psicologico. J& a gratiddo, surge como um dos sentimentos
expressados para comemorar cada conquista na progressao do tratamento com a
aproximacao da possibilidade de cura e pela experiéncia vivenciada durante o periodo
da doenca.

Um estudo realizado por Robertson et al. (2019) buscou compreender as
percepcdes dos pais ao tomar as decisOes sobre o tratamento do cancer de suas
criancas e evidenciou que se sentiam muito satisfeitos quando o filho obtinha um
resultado positivo no tratamento como a remissao do quadro, por exemplo. A principio,
esses pais referiam angustia sobre as decisdes, mas, ap0s um tempo, 0 sentimento
se transformava em gratidao.

Mesmo em situacdes diagndsticas previamente discutidas onde o cancer era
incuravel ou terminal, os pais tinham esperanca de cura, de vida longa para os filhos,
gue a doenca respondesse ao tratamento e regredisse. Ademais, os familiares tinham
esperanca de qualidade de vida e de sofrimento minimo, uma vida de crianca comum,
que fosse amada e tivesse bons relacionamentos, conforme a pesquisa de Kimihara
et al. (2015). O estudo ainda concluiu que, mesmo com um dificil progndstico, os pais
reconheceram a ambiguidade dos sentimentos, pois se mantinham esperangosos.
Outros estudos encontraram resultado semelhante (MACK; CRONIN; KANG, 2016;
O’BRIEN, 2014; REDER; SERWINT, 2009).

Sendo assim, ainda que os familiares passem por uma vivéncia dolorosa e

traumatica frente ao diagndstico de cancer, estes compreendem gue precisam se
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manter fortalecidos, pois sé&o os alicerces da crianga e, por essa razao, tém o cuidado
de poupé-las, tentando ofertar seguranca e confianca (SILVA, 2019).

No DSC D: Aprendizado, crescimento, mudanca e licdo de vida, os familiares
acompanhantes também exprimem sentimentos positivos perante a experiéncia de
acompanhamento da crianga. O aprendizado que a vivéncia dolorosa trouxe tornou-
se um gatilho para o crescimento pessoal, juntamente com a gratidao pela vida, pela
familia e pelas demais coisas que a circundam. O conhecimento foi estimulado para
que se tivessem meios de auxiliar a crianca que precisa dos cuidados do
acompanhante.

Uma das estratégias adotadas pelos familiares acompanhantes de criancas
com cancer é a resiliéncia. Sendo definida como a capacidade psicoldgica de resistir
a circunstancias negativas e traumaticas, por meio dela, os familiares encontram
otimismo, crescimento pessoal e ressignificacdo da experiéncia (HAGLUND et al.,
2007; HEYDARPOUR et al., 2018; KABOUDI et al., 2017; YE et al., 2015).

De acordo com Kaboudi et al. (2018), as atitudes otimistas tornam o
entendimento das informacfes mais eficaz e, com isso, podem-se desenvolver
estratégias de enfrentamento e outras habilidades para vivenciar a situacdo de
dificuldade.

Esses autores concluiram que a resiliéncia eficaz faz diferenca no nivel de
enfrentamento e de estresse parental enfrentado pelas maes de criangcas com cancer.
Por esse motivo, € importante o desenvolvimento de programas psicossociais e de
atendimento integral que fortalecam as estratégias de enfrentamento e de resiliéncia
para lidar com o estresse causado pela doenca, a fim de promover a melhoria da
saude mental dos familiares (KABOUDI et al., 2018).

Principalmente em casos de cancer infantil, os familiares afirmam pelas
situacdes experienciadas de que a resiliéncia é caracterizada por recursos pessoais,
pela capacidade de continuar a viver de maneira normal apds o cancer com otimismo
e autonomia, assim como em situagfes em que a doenca esta progredindo, mesmo
com o estresse do momento desenvolver o crescimento pessoal. Ainda relatam que
houve alteracdes psicossociais e sofrimento emocional, mas, em contrapartida,
ocorreram 0 apoio social e a adequacgao familiar. Assim, a vivéncia com a doenca
trouxe impactos negativos e positivos para os familiares, culminando no aprendizado
da resiliéncia (ROSENBERG et al., 2013).
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Portanto, a experiéncia e o impacto emocional que o cancer infantil trouxe para
os familiares acompanhantes, tanto em aspectos positivos como negativos, levaram
a uma possibilidade de crescimento pessoal, emergindo sentimentos de ambito
positivo que exprimem aceitacdo e superacdo como a gratiddo pela vida e pela
possibilidade de acompanhar o processo de doenca do filho.

De acordo com Moscovici (2015), “a vida social é a base comum da
comunicagao e da ideologia”. A psicologia social estuda os fenbmenos das relagoes
entre os individuos e a sociedade. Nesse aspecto, os individuos interagem, gerando
tensdes e contradicbes em busca de sua liberdade. Assim, sdo abordados diversos
agrupamentos nos quais 0S acompanhantes representam pontos de Vvista
semelhantes, divergentes e complementares.

Para Jodelet (2002), as representacdes sociais correspondem aos mitos e
crencas coletivas e de senso comum. Seus aspectos afetivos, mentais e sociais se
mesclam a comunicacdo e a linguagem, criando a representacdo de realidade
material, social e ideal.

Assim, em momentos de transformacdes, é que sao encontrados os fendmenos
das representacdes sociais, sejam provenientes de teorias cientificas nas quais
ocorrem as mudancgas na sociedade e, consequentemente, N0 SEeNso comum ou sejam
de origens nos acontecimentos cotidianos de experiéncias que 0S grupos sociais

necessitam defrontar para construir seu mundo proprio (MOSCOVICI, 2015).

7.4.2 Dificuldades encontradas no processo de acompanhamento da crianca

com retinoblastoma

Em outro agrupamento o DSC E: Dor, medo, tristeza, angustia, estresse,
tensdo, sofrimento e dificuldades, os familiares acompanhantes discorrem sobre o0s
sentimentos que se originam das dificuldades enfrentadas. Desde o inicio do
diagnostico da doencga, 0os sentimentos negativos permearam o amago familiar como
no trecho a seguir “[...] Nao é facil receber um diagnostico de cancer... No comeco foi
dificil aceitar, porque é no meu filho.... Foi uma noticia devastadora [...]".

Esse agrupamento de DSC obteve o maior grau de compartilhamento entre os
familiares acompanhantes. Entende-se, assim, que os familiares apresentam um
senso comum, ao se referirem ao processo de acompanhamento. Para Jodelet (2001),

as representacdes sociais sdo definidas como uma “forma de conhecimento,
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socialmente elaborada e partilhada, com objetivo préatico, e que contribui para a
construgéo de uma realidade comum a um conjunto social’.

O diagndstico do cancer gera inumeras duvidas e insegurangas. O “medo” é
constantemente referido, pelas perdas que podem ocorrer no transcorrer do
tratamento, como a perda da visdo ou dos olhos e até mesmo da recidiva do
retinoblastoma. A dor surgiu acompanhada da angustia e do desespero por ter que
enfrentar um tratamento dificil em um hospital oncolégico com uma crianca ainda
muito pequena. Os familiares acompanhantes também abordam o sentimento de
impoténcia perante a situagdo e o sofrimento de acompanhar outras criangas em
tratamento de variados tipos de cancer.

Estudos evidenciaram que, quando diagnosticado o cancer dos filhos, os pais
se sentiram 0 momento mais marcante de suas vidas, com grandes emocdes e
referiram sentimentos de sofrimento, de medo, de culpa, de ndo aceitacdo, de
inseguranca, de impoténcia, de desespero e de incapacidade e de antecipacéo do luto
(BOMFIM et al., 2021; MATTOS; SILVA, 2015; SILVA, 2019; BATISTA).

O acompanhamento hospitalar e a cirurgia de enucleacdo geraram um
sentimento de tristeza muito grande como no trecho “[...] foi muito triste. O pior
momento de minha vida...[...]”. Com isso, os familiares acompanhantes expressam
que é importante 0 acompanhamento assistencial psicol6gico para amenizar as dores
experienciadas, visto que, em muitos casos, os familiares precisam procurar por
centros maiores de tratamentos, deixando suas casas e parte da familia para tras, o
que provoca maior fragilidade emocional no acompanhante, evidenciado pela
expressao de “[..] estresse emocional, fisico e psicoldgicol...]".

Apesar de poucas pesquisas qualitativas que abordem o tema, estudos
sugerem que os familiares apresentavam niveis mais elevados de estresse por
ocasiao do recém-diagndstico da crianca e, principalmente, nas situacbes em que foi
necesséaria a enucleacdo (COLLINS et al., 2019; EK, 2000; HAMAMA-RAZ; ROT,;
BUCHBINDER, 2012;).

Bomfim et al. (2021) realizaram um estudo sobre as representac¢des sociais de
maes de criancas com cancer e evidenciaram que a descoberta da doenca foi
devastadora para as mées e para demais familiares que referiram sentimentos, em

alguns momentos inexplicaveis, e, em outros, de choque, de medo e de desespero.
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Mesmo que a esperanga se apresente conforme o tratamento vai evoluindo
com bons resultados, os familiares acompanhantes referem o medo a espreitar e a
vigilancia devido as reviravoltas que o cancer pode vir a apresentar.

Familiares que vivenciaram a recidiva da doenca afirmaram que o impacto foi
mais doloroso do que no primeiro diagnostico, pois todo o processo dificil de
tratamento e suas implicacdes ja perpassados voltam a assombrar a familia que tera
gue reviver o percurso novamente. Existe, ainda, uma frustracdo e um sentimento de
incapacidade e de falta de esperanca, pois entendem que todas as demandas fisicas,
emocionais e psicoldgicas que foram ofertadas anteriormente ndo foram suficientes
(SILVA, 2019).

Um estudo evidenciou alto fator de depresséo, de estresse, de ansiedade nos
pais de criangcas com retinoblastoma e que estes fatores podem impactar na relacao
familiar entre pais e filhos. Por essa razao, a equipe que cuida desses pacientes deve
se atentar para a identificacdo de pais acompanhantes com depressdo, com
ansiedade e com estresse, oferecendo o0s servicos de apoio psicologico necessarios
(COLLINS et al., 2019).

Ja um outro estudo realizado por Willard et al. (2017), apresentou um resultado
controrverso no qual concluiu resultados tranquilizadores quanto a resiliéncia dos pais
com taxa de estresse em niveis normais, independentemente dos dados
sociodemogréficos dos familiares.

Em outro DSC F: Luta para salvar a vida, guerra, batalha contra a doenca, 0s
familiares acompanhantes descrevem o0 processo de acompanhamento como um
grande obstaculo, cheio de altos e baixos e fazem um paralelo comparando com a
luta de uma batalha para salvar a vida da crianca adoecida contra um perigoso
adversario que é o retinoblastoma. Ainda reforcam que a vida tem sido como uma luta
diaria e dificil em busca da vitéria, ou seja, da cura para tal cancer.

Nesse DSC, os familiares acompanhantes enfrentam as dificuldades da doenca
com o intuito de tentar progredir, mesmo que a doenca seja dificil e com riscos de
recidiva, o que os familiares consideram como “doencga traigoeira”’. Faz-se a
comparacdo a uma guerra na qual a familia segue junto da crianca durante o
tratamento, como uma forma de exemplificar o processo de enfrentamento da doenca.

Quando diagnosticado o cancer, a familia precisa lidar com muitas incertezas
do tratamento que é prolongado, doloroso e assustador e causa um movimento de

decepcao no planejamento do futuro, pois o risco de morte passa a ser muito proximo
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ao contexto e ao estigma da doenca. Esse estigma associado a morte iminente traz
mais dificuldades para familia e para o paciente lidarem com o processo de doenca
(LIMA et al., 2012; LIMA et al., 2016). Pode-se compreender que a familia expressa
uma comparacao do enfrentamento da doenca com uma luta e/ou guerra devido a
situacao psicoldgica limite que estao vivenciando.

Compreende-se, ainda, que a luta que os familiares acompanhantes referem é
equiparada ao tratamento, pois é a unica forma de impedir que a doenca avance e
gue a morte se aproxime da crianca. Com a possibilidade de cura e de vida que o
tratamento insere no contexto, os familiares acompanhantes se esforgam para
incentivar e para auxiliar no tratamento da crianca (CAIXETA et al., 2014; LIMA et al.,
2016).

Um estudo realizado por McEvoy; Creaner (2021) procurou saber sobre as
experiéncias de mées com criangas com cancer e evidenciou que essas maes
relatavam que sua funcdo durante o periodo da doenca era de proteger seus filhos,
usando, como no presente estudo, expressdes como “batalha e guerra” contra o
cancer dos filhos. Relatam, ainda, que abdicaram de seus empregos e da vida social,
se tornaram cuidadoras em tempo integral e se sentiram isoladas e solitarias, pois ndo
saiam de casa nem recebiam visitas. Compreendiam que seu lugar era ao lado da
crianca e priorizavam o bem-estar dos filhos em detrimento do préprio. Assim, se
sentiam na obrigacéo de permanecerem fortes nesse momento e que salvar a vida do
filho era o mais importante.

Portanto, os sentimentos que originaram das dificuldades expressas pelos
familiares acompanhantes desse agrupamento indicam um processo individual de
lidar com a doenca, referente aos recursos psicolégicos pessoais de enfrentamento
de cada um que podem demonstrar maiores ou menores necessidades de apoio
psicoldgico devido ao momento da doenca, seja no diagndstico, durante o tratamento,
em recidiva e até mesmo apds a cura. Ouvir esses familiares acompanhantes e
fortalecer o vinculo de respeito diante o processo doloroso que a familia esta
vivenciando pode ser um meio de auxiliar no enfrentamento e de buscar a rede de
apoio para esse momento.

Os significados evidenciados no presente estudo levam a reflexdo sobre as
transicdes que perpassam os familiares que acompanham as criangas com cancer
infantil. Isso se explica, visto que a esséncia das Representacdes Sociais € mais

explicita em momentos de crises e de dificuldades, pois o0 grupo social esta passando
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por transformacdes e estd mais aberto a fala, as imagens, as expressoes, as
memoérias do coletivo que estdo mais em evidéncia e ainda o grupo social se torna
mais aberto ao dialogo sendo movido a entender as mudancas no mundo. Assim, as

representacdes se tornam mais transparentes (MOSCOVICI, 2015).

7.4.3 Senso de importancia e responsabilidade dos familiares acompanhantes

No seguinte agrupamento, o DSC G: Obrigacao e responsabilidade, reflete os
sentimentos da seriedade e de compromisso dos familiares no acompanhamento das
criancas, estes abordam a obrigacdo devido ao fato de serem responséaveis pela
crianca que ainda é muito dependente e ao fazerem todo esfor¢co de cumprir essa
funcdo com responsabilidade.

No DSC H: Algo fundamental e importante, os familiares acompanhantes
referem a importancia do acompanhante desde o inicio até o final do tratamento, pois
o acompanhante ir4 fazer toda a parte de logistica do tratamento com as consultas,
exames e conversas com a equipe meédica para a definicdo do tratamento. E
juntamente expressam esse acompanhamento como algo fundamental.

Um estudo realizado por Bomfim; Oliveira; Boery (2020) pontuou experiéncias
das méaes cuidadoras de filhos com cancer, as quais expressaram extrema
preocupacao e responsabilidade em cuidar dos filhos, realizando com afinco cuidados
com a alimentacdo devido a baixa imunidade, e, consequentemente, havia um
cuidado rigoroso com os alimentos ofertados as crian¢as. Os cuidados com a higiene
corporal e com o ambiente, favorecendo a limpeza e prevenindo contaminagdes
possiveis para, assim, promover seguranca e conforto. E, ainda, os cuidados afetivos
demandados para os filhos, nos quais as maes ofertavam afeto e disponibilidade total
aos cuidados.

Durante o acompanhamento, os familiares acompanhantes enfrentam outras
situacdes de responsabilidades que precisam ser remanejadas e que também estéo
relacionados a fatores de estresse durante o tratamento de cancer que sdo 0s gastos
financeiros, o medo devido ao fato de a doenca ameacar a vida da crianca, a
agressividade do tratamento e outros aspectos cotidianos considerados negativos.
Nesse cenario, 0 mais significativo impacto € o fator econémico familiar, visto que os

pais deixam seus trabalhos para acompanhar o tratamento dos filhos, o que gera
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também a reducdo da renda (BARAKAT et al., 2000; BONA et al., 2014; EISER,;
UPTON, 2007; KLASSEN et al., 2008; MCGRATH; PHILLIPS, 2008).

Outros autores corroboram que os familiares sentem conflitos internos devido
a responsabilidade de proteger os filhos no processo do cancer e referem a dificuldade
em concordarem com os tratamentos que sdo extremamente e agressivos, mas a
Gnica maneira de salvar a vida dos filhos. Sentem um luto, por perceberem as
alteracdes psicoldgicas e fisicas nas criancas, causadas pela quimioterapia e pelos
esteroides que podem levar a perda de cabelo, a alteracbes de peso, a mudancas de
comportamento e de humor (FARDELL et al.,, 2017; MCEVOY; CREANER, 2021,
SOUS et al., 2020).

Esses acontecimentos somados também sdo reconhecidos como fatores
estressores e estdo sendo vivenciados pelas familias afetadas. Portanto ha que se
considerar que ndo so6 os aspectos psicologicos de enfrentamento da doenca, mas 0s
problemas cotidianos dos familiares ampliam a dimensédo da importancia e da
responsabilidade no enfrentamento do cancer infantil.

Conhecer a realidade do cotidiano das familias que passam pelo processo de
doenca pode fornecer ferramentas para a abordagem da equipe multidisciplinar para

intervir ou até minimizar as dificuldades encontradas pelas familias.

7.4.4 Significados diversos

No DSC I: Outros significados, os familiares acompanhantes expressam que 0
acompanhamento para eles traz grandes emocdes, mas ndo conseguem descrever
com palavras quais emoc¢des sentem. Compreendem gque a doenca se sobrepés aos
problemas cotidianos que existiam em suas vidas e que agora ndo causam tanta
preocupacao, pois a crianca doente esta passando por maiores dificuldades.

Os familiares acompanhantes entendem que o processo de acompanhamento
muda suas emocdes e também referem que a maneira como desempenham o
acompanhamento da crianca reflete no enfrentamento da doenca da prépria crianca.

A literatura menciona que o cancer infantil causa sentimentos e mudangas em
todo o sistema familiar, desde as rotinas, as tradicbes e gera interrupcdo da
normalidade do cotidiano familiar. O cuidador ou acompanhante torna-se o
responsavel por organizar a dinamica familiar que se volta para o tratamento da

crianca acometida pela doenca. Com isso, a familia busca encontrar um novo normal
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em sua rotina e passa por mudancas de prioridades para organizar as demandas do
tratamento. (SULKERS et al., 2015; WEST et al., 2015).

As emocoes referidas podem ser variadas. Estudos relatam emocdes de
origem de sofrimento, de dor e de medo e, ainda, emocbes de origem de
enfrentamento como gratiddo, resiliéncia, crescimento pessoal. Como o cancer é
considerado uma doenca de estigma, entende-se que 0s primeiros sentimentos que
os familiares expressam sdo de cunho negativo, ndo so pela doenca em si, mas pelas
demais adversidades de aspectos sociais, econdmicos e de sofrimento familiar
(BATISTA; MATTOS; SILVA, 2015; BENEDETTI; HIGARASHI; SALES, 2015;
BOMFIM et al., 2021; KABOUDI et al., 2018).

Quando os acompanhantes possuem sentimentos mais ligados a resiliéncia,
conseguem se recuperar de maneira mais rapida dos momentos de dificuldades,
apresentam menos estresse mental, ansiedade, depresséao, levando em consideracéo
o otimismo para lidar com os momentos de adversidades (YE et al., 2015).

Os familiares acompanhantes que utilizam dos recursos positivos de otimismo
no enfrentamento conseguem vivenciar a experiéncia da doenca de forma mais leve
e com maior disposi¢cao. Assim, o cuidado reflete diretamente na crianga, pois o
cuidador esta ao lado dela todo o tempo.

Por isso é preciso estimular e confortar as familias com as possibilidades de
apoio psicolégico, servico social, enfermagem e demais profissionais para cuidar dos
aspectos multidimensionais dos familiares acompanhantes e de suas mais variadas
demandas e necessidades durante 0 momento do enfrentamento do céancer infantil.

Nesse Ultimo conjunto de significados, hd uma menor forca de
compartilhamento de ideias pelos acompanhantes. Essa vertente é possivel, pois o
DSC resgata essas representacdes, preservando sua dimensao individual articulada
coma coletiva (LEFEVRE; LEFEVRE, 2014).

Mediante as constantes e rapidas transformac¢des do mundo atual, a TRSs tém
maior aplicabilidade, principalmente no campo da enfermagem, visto que a Teoria
contribui para o entendimento dos saberes médico-cientificos com os demais saberes
tradicionais, descobrindo as teias de significados e de valores sociais compartilhados
dos cuidados em saude. Portanto a utilizagdo da TRS nos estudos de enfermagem
possibilita aprimorar a compreensao sobre os individuos, seus sentimentos, seus

processos de aprendizado do mundo, assim sendo possivel melhorar a condugéo do
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cuidado por meio da assisténcia centrada na perspectiva do outro, sendo esse 0
principal papel da enfermagem (FERREIRA, 2016).

As representacdes sociais tornam algo ndo familiar em algo familiar, pois, por
meio da juncdo de vivéncias e de memdrias comuns, 0s individuos conseguem
construir imagens, linguagem e se comunicar para superar o que nao é familiar e as
demais dificuldades (MOSCOVICI, 2015). Assim, faz-se necessaria a utilizacdo da
TRS na enfermagem, uma vez que, por meio dela, é possivel compreender como o
cuidado é produzido, quais seus significados, a realidade material que é utilizada para
sua construcdo, esclarecimentos implicitos que possibilitam entender os

comportamentos e as atitudes das relagdes sociais cotidianas (FERREIRA, 2016).

7.5 LIMITACOES DO ESTUDO E CONTRIBUICOES PARA A ENFERMAGEM

Os acompanhantes familiares terem sido convidados a participar de forma
exclusivamente virtual e autorregistrarem as respostas de forma digitada, em vez de
entrevistas gravadas em audios transcritos, constituiram fragilidades do estudo.
Apesar de apresentarem vantagens operacionais, temporais e logisticas para a coleta
de dados, reconhece-se que a amostragem pela técnica de bola de neve e a estratégia
da web survey podem propiciar uma selecéo parcial do publico-alvo. Assim, o retorno
heterogéneo sob a perspectiva geografica, atrelado ao desconhecimento sobre o
acesso da populacéo de interesse as midias sociais utilizadas, € destacado como fator
nao controlado que pode interferir na validade externa do estudo.

Além disso, o registro das respostas por meio de digitagdo em celulares, em
computadores ou em outros dispositivos eletrdnicos parece ndo propiciar a mesma
completude e profundidade no conteddo dos depoimentos, como historicamente
observado nos dados obtidos por meio de entrevistas. Na perspectiva dos autores,
apesar de as web surveys se despontarem com uma nova possibilidade para a coleta
de dados em pesquisas qualitativas, a entrevista presencial gravada ainda permanece
como uma das técnicas mais privilegiadas de comunicagdo. Percebeu-se que 0s
dados oriundos de formularios eletrénicos parecem contribuir com menos material
discursivo, ou matéria-prima menos robusta, referente as expressdes-chave
necessarias para Discursos do Sujeito Coletivo (DSC) mais abundantes e ricos.

Contudo, os resultados ora discutidos configuram um retrato original e importante das
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representacdes sociais do retinoblastoma por familiares de criangas acometidas pelo
cancer no pais.

E muito importante que os acompanhantes familiares tenham a oportunidade
de falar e de expressar seus sentimentos por ocasido da descoberta da doenca, pois
muitos sentimentos negativos podem ser amenizados com informacdes sobre a
doenca, sobre a possibilidade de tratamentos e, principalmente, sobre a alta
probabilidade de cura. E, ainda, trazer os significados emergidos durante todo o
acompanhamento das criancas em tratamento, desde as dificuldades até os
processos de enfrentamento e resiliéncia.

Portanto, acredita-se que uma abordagem biopsicossocial, prestada por uma
equipe multiprofissional em saude, na qual os enfermeiros se apoiem nas
representacfes sociais sobre o retinoblastoma para enriquecer a assisténcia as
criangcas acometidas e seus parentes, seja uma estratégia de cuidado valiosa para o
itinerario terapéutico em oncologia.

Ademais, acredita-se que seja importante e necessaria a divulgacdo deste
estudo para profissionais de saude, principalmente para enfermeiros que atuam em
maternidades e em Unidades de Atencado Primaria a Saude. Para além da relevancia
de relembrar e divulgar os sinais e sintomas da doencga, had que se investir na
compreensao sobre a necessidade da deteccdo precoce do retinoblastoma, por meio
da efetivacao da triagem neonatal, com a realizagao do “teste do olhinho” até os trés
anos de idade, em todo territorio nacional, e valorizar o devido encaminhamento aos
servicos de investigacao ocular, quando necessério for.

Assim, o presente estudo é um instrumento de contribuicdo no aprimoramento
do cuidado de enfermagem para estas criancas e familiares acompanhantes que
vivenciam repercussdes sociais, econbmicas, familiares, culturais e emocionais
causadas pela doenca. Os resultados discutidos possibilitam ainda clarificar a
realidade de familias vulnerveis no contexto do cancer e a necessidade de
investimento nos fluxos assistenciais em oncologia infantojuvenil com o objetivo de
facilitar o acesso de criangas e familiares ao tratamento oportuno e de qualidade via

Redes de Atencédo a Saude / Rede de Atencdo Oncoldgica.
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8 CONSIDERACOES FINAIS

Esta pesquisa possibilitou apreender as representacdes sociais sobre o
retinoblastoma e o processo de acompanhamento das criancas acometidas segundo
familiares que, por meio de suas experiéncias e de depoimentos, contribuiram para
embasar o cuidado integral em saude, para a promoc¢ao de melhorias na qualidade
assistencial, principalmente no ambito da enfermagem oncologica.

A caracterizacao obtida quanto aos aspectos sociodemograficos dos familiares
acompanhantes de criancas com diagnostico ou historico de retinoblastoma, assim
como a identificacdo de caracteristicas clinicas, epidemiologicas e assistenciais
referentes as criancas acometidas, possibilitaram uma melhor compreensédo e
interpretacdo das representacdes sociais acessadas, de forma contextualizada, a
partir do universo/campo social dos participantes e dos significados deles emersos.

Em sintese, os significados conhecidos do retinoblastoma pelos familiares
acompanhantes foram: “Cancer ocular / tumor na retina”; “Doenga que tem cura se
tratada precocemente, apesar de grave”; “Tumor / cancer raro que pode ter origem
genética / hereditaria”; “Doenca silenciosa, séria, dificil, agressiva, que gera medo e
mexe com a familia”; “Cancer / tumor que acomete bebés e criancas”; “Fase,
enfrentamento, mudangas e nova vida”; “Doenca desconhecida, pouco divulgada, sem
informacgdes, mas frequente” e “Outros significados”.

Nesse conjunto simbdélico e figurativo sobre o cancer, ficou notério o quanto a
doenca causa angustia, mexe com a estrutura familiar e afeta o emocional dos
familiares. Quanto ao enfrentamento e as mudancas na vida, os familiares também
expressaram gratiddo pela experiéncia e pela supera¢do do problema. Referiram,
ainda, certa invisibilidade da doenca devido a baixa divulgacao atual sobre a mesma.
Os discursos evidenciaram a imprevisibilidade do retinoblastoma e retrataram o medo
gerado pela doenga, tida inicialmente como uma fatalidade. Notou-se que tal cancer
pode ser ressignificado durante sua evolugdo e o tratamento para algo mais
compreensivel e tranquilo, por ocasido do acompanhamento infantil.

JA as representagcbes sociais emergidas pelos familiares sobre
acompanhamento das criangcas com retinoblastoma, foram: “Amor, carinho,
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companheirismo, zelo e cuidado”; “Abrir mao de tudo, estar ao lado, suporte, entrega,

doacao e uniao”; “Coragem, forca, fé, esperanga de cura, resiliéncia, perseveranca,
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missao e gratidao”; “Aprendizado, crescimento, mudanca e licdo de vida”; “Dor, medo,
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tristeza, angustia, estresse, tensdo, sofrimento e dificuldades”; “Luta para salvar a
vida, guerra, batalha contra a doenca”; “Obrigacdo e responsabilidade”; “Algo
fundamental e importante”; “ Outros significados”.

Os familiares significaram o acompanhamento das criancas durante o
tratamento para o retinoblastoma como sentimentos nobres, rendncias e altruismo,
comportamentos otimistas e transformag&o. Em outra perspectiva, os participantes
representaram o objeto de estudo como sentimentos negativos, alvo de enfrentamento
e de dificuldades, algo relevante e necessario.

Pode-se observar que houve algumas convergéncias de significados e de
agrupamentos nas quais os familiares expressaram sentimentos anélogos
decorrentes da questdo de pesquisa um e dois. Depreende-se, portanto, que 0s
familiares significaram de forma heterogénea as diferentes facetas do retinoblastoma
e do acompanhamento as criangas em seu discurso coletivo, onde abordaram, de
modo integrado e articulado, ndo s6 os significados da doenca em si, mas também
representaram a experiéncia da vivéncia com o retinoblastoma no contexto clinico e
familiar.

Ressalta-se que o estudo trouxe luz a novas representacdes sociais sobre o
retinoblastoma, o que sinaliza para mudancas socioculturais quanto a significacao do
cancer infantil. Os familiares acompanhantes demonstraram resiliéncia, conhecimento
sobre a doenca e destacaram de forma positiva as possibilidades de tratamento e
cura, o que se distingue da perspectiva até entdo observada no imaginario social, em
gue o cancer era frequentemente associado com a morte.

Pressuple-se, a partir dos resultados descritos, que as questdes desta
pesquisa foram respondidas e que foram alcancados os objetivos inicialmente
apresentados para a execucdo do estudo. As representacdes sociais sao
consideradas um processo de construcdo continuo e mutavel e estdo relacionadas as
interacOes sociais e as experiéncias vivenciadas. Assim, a investigacdo do campo
social deve ser estimulada.

Desse modo, considerando o dinamismo e a influéncia das representacdes
sociais nas condi¢Oes de saude da populacdo e a importancia do tema investigado
neste estudo, € imprescindivel a realizacdo de mais estudos e maior aprofundamento
na tematica, tanto para a finalidade cientifica de pesquisa e ampla divulgacdo de
novos resultados quanto para aprimoramento da qualidade assistencial ofertada por

enfermeiros, pelas equipes e pelos servigos de saude.
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APENDICE A — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

[%7]

Retinoblastoma na perspectiva de
acompanhantes de infantojuvenis
acometidos pelo cancer

ATENGAO - Este formulério s6 deve ser acessado por pessoa que:

1. Possua idade igual ou superior a 18 anos;

2. Seja ou tenha sido familiar por crianga/ com
diacBetion Histaeies deivath

*QObrigatdrio

Endereco de e-mail *

Seu e-mail

CONVITE - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé estd sendo convidado(a) a participar como VOLUNTARIO(A) da pesquisa intitulada
“RETINOBLASTOMA NA PERSPECTIVA DE ACOMPANHANTES DE INFANTOJUVENIS ACOMETIDOS PELO
CANCER".

Sua i responder um io na condigéo de (familiar ou
de crianga ou com di ico cli istérico de reti

JUSTIFICATIVA, 0S OBJETIVOS E OS PROCEDIMENTOS: A justificativa desta pesquisa se refere &

a de adensar o cientifico sobre a tematica, bem como de se gerar informagoes
com potencial de melhorar as atividades de educagdo em salde para acompanhantes e pacientes com
retinoblastoma. Assim, o objetivo geral deste trabalho é de estudar perfis, significados e conhecimentos

sobre o cancer na de de com Trata-se de
uma pesquisa . com itativa e iva, com dados obtidos de forma
priméria via questionario eletrénico , de i individual. O ambiente para

acesso e convite aos participantes constituir-se-4 por um grupo de apoio, uma associag&o e uma
comunidade virtuais, existentes na rede social Facebook, bem como por um grupo de contatos do
aplicativo WhatsApp. A sua contribuicéo serd em responder com atengdo a cada pergunta do formulério,
bem como compartilhar o link com contatos pessoais que vocé possa ter de outros acompanhantes de
pacientes com retinoblastoma.

DESCONFORTOS/RISCOS, MEDIDAS/AGOES e BENEFICIOS: Sua participagao nesse estudo implicara na
disponibilidade de tempo para responder ao instrumento e tem como riscos possiveis desconfortos e/ou
i do i do ionario, como, por exemplo, se lembrar de

situagdes tristes relacionadas ao paciente e & doenga. Como medidas preventivas de tais riscos
garantimos a vocé abordagem cautelosa, bem como respeito ao seus valores, cultura e crencas. Ainda
como medida preventiva do desconforto o orientamos que a sua concordancia ou ndo em participar da
pesquisa em nada ird alterar sua condigdo familiar de beneficidrios dos servios de saide. Em relagdo
as medidas minimi; dos riscos, que sua it i o no banco de dados se dara
apenas pelo enderego de e-mail fornecido a fim de garantir o anonimato; que haverd sigilo em relago as
respostas, tidas como confidenciais e utilizadas apenas para fins cientificos. Reiteramos que serd
assegurado a voce total sigilo sobre sua identidade e que vocé tem o direito de deixar de participar da
pesquisa, em qualquer momento, sem que isso Ihe traga qualquer prejuizo. Vocé poder solicitar

quando sentir & sua resposta sera respeitosamente utilizada em trabalhos
e eventos cientificos da drea da salde, sem restri¢des de prazo e citagdes, desde a presente data. Além
disso, vocé podera responder as perguntas em ambiente e momento que preferir, uma vez que o acesso
ao link do instrumento de coleta poder4 ser realizado de qualquer dispositivo com conex&o & internet.
Vocé sera beneficiado com a oportunidade de expressar sua opinido sobre um importante tema de
satide publica e com um conhecimento mais aprofundado sobre o assunto.

FORMA DE ACOMPANHAMENTO E ASSISTENCIA: Caso vocé nao se sinta bem por motivos relacionados
ao estudo, que o i estard & para oferecer o aporte emocional
necessario.

GARANTIA DE ESCLARECIMENTO, LIBERDADE DE RECUSA E GARANTIA DE SIGILO: Vocé serd
esclarecido(a) sobre a pesquisa em qualquer aspecto que desejar. Vocé é livre para recusar-se a
participar, retirar seu oui a a qualquer momento. A sua
participagao é voluntéria e a recusa em participar ndo ird acarretar qualquer penalidade ou perda de
beneficios. O pesquisador iré tratar a sua identidade com padrées profissionais de sigilo. Vocé no serd
identificado(a) em nenhuma publicagéo que possa resultar deste estudo. O pesquisador declara que iré

cumprir todos os termos das Diretrizes e Normas de Pesquisa Seres
Humanos previstas na Resolugdo 466/2012 do Conselho Nacional de Sadde. Uma via deste
i ficard com o i dvel e a outra via sera fornecida a vocé pelo e-mail que

cadastrar acima neste formulario.

CUSTOS DA PARTICIPAGAO, RESSARCIMENTO E INDENIZAGAO POR EVENTUAIS DANOS: A participagdo
neste estudo ndo acarretara custos para vocé e ndo estar disponivel nenhuma compensagéo financeira
adicional. No caso de vocé sofrer algum dano decorrente dessa pesquisa, o projeto nao prevé forma
alguma de compensagdo, inexistindo, portanto, qualquer tipo de sequro, neste sentido.

DECLARAGAO DO(A) PARTICIPANTE: Fui informado(a) dos objetivos da pesquisa acima de maneira clara
e detalhada; da garantia de receber resposta a qualquer divida acerca dos procedimentos; da liberdade
de tirar meu consentimento, a qualquer momento; da garantia de que néo serei identificado(a) quando da

i dos equeasi obtidas serdo utilizadas apenas para fins cientificos
vinculados ao presente projeto de pesquisa. Em caso de duvidas poderei entrar em contato com o
Professor Dr. Murilo César do Nascimento por meio do telefone (35) 3701-9477, ou com o Comité de
Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Alfenas, Prédio O - sala 409-C, situado a Rua Gabriel
Monteiro da Silva, 700, Centro, Alfenas-MG, CEP: 37.130-001, telefone (35) 3701-9153.

Declaro que li o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e que estou
de acordo com a participacdo na pesquisa: *

O Sim, aceito participar como voluntario na pesquisa

(O Néo, néo aceito participar
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APENDICE B — SECAO DE CARACTERIZACAO DO QUESTIONARIO

T ¥

B L
w av

Retinoblastoma na perspectiva de
acompanhantes de infantojuvenis
acometidos pelo cancer

*Qbrigatorio

* QUESTIONARIO

C - Caracteristicas pessoais dos acompanhantes
* 0s campos a seguir sao para preenchimento dos seus dados como familiar ou responsavel pela
crianga/adolescente com retinoblastoma.

C1.Tipo de parentesco (do acompanhante) ou de vinculo/responsabilidade: *

0 que voca é do paciente?

Escolher v

C2. Idade (do acompanhante) *

Sua resposta

C3. Data de nascimento (do acompanhante): *

* Qual foi o dia, més e ano em que vocé nasceu?
Data

dd/mm/aaa: O

CA4. Sexo de nascimento (do acompanhante): *

Qual seu sexo por ocasido do nascimento?

O Masculino

QO Feminino

C5. Escolaridade (do acompanhante): *

* Por quanto tempo voce frequentou a escola?

Escolher -

Cé. Profisséo (do acompanhante): *

* Digite a sequir qual é a sua ocupagdo/profissio.

Sua resposta

C7. Renda familiar (do acompanhante): *

(O Até 1 saldrio minimo (até R$1.045,00)

Acima de 1 até 1,5 salario minimo (entre R$1.045,00 e R$1.567,50)
Acima de 1,5 até 3 saldrios minimos (entre R$1.567,50 e R$3.135,00)
Acima de 3 até 4,5 saldrios minimos (entre R$3.135,00 e R$4.702,50)
Acima de 4,5 até 6 salarios minimos (entre R$4.702,50 e R$6.270,00)
Acima de 6 até 10 salarios minimos (entre R$6.270,00 e R$10.450,00)
Acima de 10 até 30 saldrios minimos (entre R$10.450,00 e R$31.350,00)
Acima de 30 salarios minimos (mais de R$31.350,00)

Prefiro ndo informar

00000 00 0

Nao sei
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APENDICE C — SECAO DE PERGUNTAS ABERTAS DO QUESTIONARIO

m ap e

Retinoblastoma na perspectiva de
acompanhantes de infantojuvenis
acometidos pelo cancer

*QObrigatorio

* Pergunta norteadora

D - Significados do retinoblastoma

D1. O que é o retinoblastoma para vocé? *

* Por gentileza, fique a vontade para digitar a sua resposta de maneira mais completa possivel.

Sua resposta

D2. Para vocé, acompanhar alguém em tratamento para o retinoblastoma
representa o que? *

* Por favor, digite a sua resposta de forma mais completa possivel.

Sua resposta
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APENDICE D - INSTRUMENTO DE ANALISE DO DISCURSO 1 (IAD1),
REFERENTE A PERGUNTA 1

IAD1

Instrumento de Analise do Discurso 1:

Pergunta: D1. O que é o retinoblastoma para vocé?

Part. |Expressdes Chave Ideias Centrais Agrupamento
- ~ IC: Um cancer no
Pelo que entendi € um cancer dado no globo A
L ocular que pode afetar a retina globo ocular que Cancer ocular /
’ pode afetar a retina tumor da retina
. . IC: Tumor maligno A
2. Tumor maligno de retina. de retina Cancer ocular /
tumor daretina
B
. , IC: Doenca gue tem
O retinoblastoma é uma doenca que tem cura ¢aq Doenga que tem
3. apesar de ser muito grave cura, apesar de ser e
. . precocemente,
muito grave apesar de grave
4 Retinoblastoma é um tumor localizado na retina do | IC: Um tumor A
: olho... localizado na retina Cancer ocular /
—_— tumor daretina
. H
IC1: Uma coisa Outros
Para mim, Retinoblastoma foi uma coisa surreal! | surreal significados
Jamais imaginaria que pudesse existir tumor nos | IC2: Tumor nos B
olhos com essa gravidade. olhos com essa
d d Doenga que tem
graV| ade cura se tratada
precocemente,
C
. - IC: Um tumor que 5
E um tumor que no nosso caso passou de pai para d Tumor / cancer
6. = passou de pai para raro que pode
. ter origem
filho
filho genética /
hereditaria
. i A
7. Tumor maligno. IC: Tumor maligno Cancer ocular /
tumor da retina
D
IC: Uma doenca Doenga
. . . . . . . silenciosa, séria,
8. Uma doenca muito silenciosa e persistente. muito silenciosa e dificil, agressiva,
persistente que geramedo e
mexe com a
familia
IC1: Um tumor
Um tumor maligno que compromete a visdo e | maligno que A
9 causa até a perda do olho. compromete a visdo Cancer ocular |
' e causa até a perda
do olho




Quando nao tratado e descoberto precoce se
agrava ainda mais.

IC2: Tumor que
guando néo tratado
e descoberto
precocemente se
agrava ainda mais

130

B

Doencga que
tem cura se
tratada
precocemente,
apesar de grave

IC: Um cancer

E

Cancer / tumor

10. Um cancer infantil. . . que acomete
Infantll bebés e criancas
. F
. : IC: Uma fase Fase
11. | E uma fase passageira. . enfrentamento
passageira mudances &
novavida
. . IC: Um tumor/cancer A
12. | E um tumor/céncer ocular ocular Cancer ocular /
tumor daretina
IC1: U d D
. : Uma doenca ilenci
Uma doenca agressiva. adressiva ¢ Doirl;?a,s'éief?cci'fsa’
g agressiva, que
geramedo e mexe
com a familia
13. Mexe muito com psicoldgico, tanto do paciente .
- - N IC2: Doencga que
guanto dos familiares. Mais, com Deus a frente e .
- , - T mexe muito com
0s _responsaveis pela saude, ou seja, médicos, sicoloaico do D
enfermeiros e colaboradores, acabam virando psicolog Doenga silenciosa,
o ~ paC|ente e dos séria, dificil,
uma familia por toda forca que nos dao. familiares agressiva, que gera
medo e mexe com
a familia
F
IC1: Uma doencga Fase,
Retinoblastoma pra mim é uma doenca maligna | maligna que muda a enfredntamento,
que muda a vida da pessoa de uma hora pra outra | vida da pessoa de v
e uma hora para outra
14.
F
IC2: Uma luta contra . Ffsev t
. enfrentamento,
uma luta contra a morte pra salva vidas morte para salvar mudancas e
vidas novavida
IC1: Algo antes G
Nossa antes nem conhecia, desconhecido 5
oenca
desconhecida,
pouco
divulgada, sem
informagdes,
mas frequente
ai quando descobri virou um turbilhdo de coisas. IC2: Um turbilhdo de
15. coisas, quando H
descoberto o
utros
significados
D
Doenga silenciosa,
séria, dificil, agressiva,
IC3: Medo é a que gera medo e mexe

Medo é a palavra no momento.

palavra no momento

com a familia




E uma doenca grave que afeta os olhos

um tumor gue evolui muito rapido

IC1: Uma doenca
grave que afeta os
olhos

IC2: Um tumor que

B

Doencga que
tem cura se
tratada
precocemente,
apesar de grave

B

Doencga que
tem cura se
tratada
precocemente,

16. evolui muito rapido apesar de grave
C
uma doenca que pode ser causada pela a genética | IC3: Uma doenca Tumor/cénzer
~ raro que pode
ou nio. que pode ser ‘or origom
causada pela genética/
L. - hereditaria
genética ou néo.
A : . IC: Cancer de retina ) A
17. | Céancer de retina maligno . Cancer ocular /
mallgno tumor da retina
B
Doenga que
IC1: Uma doencga tom cura se
. grave, porém com prect(r)?:t:rizme
Uma doenca grave, porem com muitas chances de | muitas chances de apesar de grave
cura quando descoberta no inicio. cura quando
descoberta no inicio
18.
D
Mas mesmo guando descoberta no inicio, é algo | IC2: Algo Doen,casi(;«_efnc_ilosa,
assustador. assustador, mesmo | o G0 Coera
quando descoberta medo e mexe com a
no inicio familia
IC1: Um cancer raro A
Retmoblastoma € um de cancer raro que acomete | que acomete a Cancer ocular /
aretina. retina tumor da retina
IC2: Céncer raro
gue pode ser E
Pode ser unilateral ou bilateral e geralmente | Unilateral ou bilateral niodmiiie
acomete criancas de até 5 anos. e geralmente bebés e
acomete criangas de criangas
até 5 anos.
19. A
IC3: Cancer raro B
com alta chance de Doenca que

Se descoberto precocemente a chance de cura é
alta.

Ha casos de retinoblastoma com relacdo genética,
por falha no gene RB1.

cura, se descoberto
precocemente

IC4: Cancer raro
com casos de
relagdo genética,
por falha no gene
RB1

tem cura se
tratada
precocemente,
apesar de grave

C

Tumor / cancer raro
que pode ter origem
genética/
hereditaria




Um tumor _maligno raro _gue acomete criancas,

IC: Um tumor
maligno raro que
acomete criancas,
comum até os cinco

E

Céancer / tumor
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20. |comum até os cinco anos de idade, podendo ser : que acomete
- - anos de idade, bebés e
gENErico e congenito criangas
podendo ser
genérico e
congénito
IC1: Um tipo de
tumor raro, pouco
divulgado, com
_ ' ' aumento G
Ainda pouco dl\{ulqado, € um tipo de tumor gue | significativo dos boenca
alguns anos atras era muito raro mas gue com 0 | casos ao longo dos desconhecida,
passar _dos anos tenho percebido um aumento | anos divulgada, sem
significativo dos casos. informagdes,
mas frequente
21.
. _ _ IC2: Tumor perigoso
Tumor na retina, perigoso que precisa Ser | na retina que B
diagnosticado o quanto antes para além de | precisa ser Doenca que
possivel preservacdo ocular, principalmete | diagnosticado de terpf;:;zse
preservar a vida do paciente . forma precoce para precocemente,
preservagao ocular apesar de grave
e da vida do
paciente
IC: Um cancer que B
A . o . se nao for tratado no poenga que
22. | Um cancer se nao tratado inicio mas grave ainda |: > . : tem cura se
inicio € mais grave tratada
H precocemente,
amda apesar de grave
IC1: Tipo de cancer . A
. Cancer ocular /
maligno que afeta a tumor da retina
retina (olho)
Tipo de cancer maligno, que afeta a retina (olho).
IC2: Tumor que A
pode apresentar Cancer ocular /
) ~ . ~ tumor da retina
23 O tumor pode apresentar classificacdo de | classificacdes de
" | acometimento (A até E). acometimento
Casos graves, pode atingir o cérebro pelo nervo | IC3: Tumor que em A
otico (casos mais graves). casos graves pode Cancer ocular /
atingir o cérebro tumor da retina
pelo nervo 6tico
: _ A
24. | Céancer na retina IC: Céncer na retina Cancer ocular /
tumor da retina
E
IC: Um tumor Cancer / tumor
25. | Um tumor maligno raro que acomete criancas maligno raro que que acomete

acomete criangas

bebés e
criancas




IC: Um cancer
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A

26. Um cancer maligno ) .
: maligno et
IC: Uma doenca
silenciosa, sem D
E uma doenca silenciosa, aparentemente sem | sintomas visiveis e Doenca silenciosa,
27. |sintomas visiveis, e gue caso seja diagnosticada | que pode ser fatal séria, diffcil,
" . . agressiva, que gera
tardiamente pode ser fatal se d@gnoshcada medo € mexe com a
tardiamente familia
O Retinoblastoma pra mim foi a descoberta de . F
28. |uma nova vida. Por que tudo mudou IC: A descoberta de Fase,
: - uma nova vida e”n:'ued”;g‘aes";‘"
novavida
IC1: Uma doencga B
dificil e dolorosa que
7 Doenca que
pode ser tratavel tem cura se
guando descoberta tratada
o tem 0 precocemente,
Uma doenca dificil e dolorosa gue gue guando |2 p apesar de grave
descoberta a tempo, pode ser tratavel.
29. IC2: Doenga dificil e
dolorosa que
Demanda longos tratamentos e, em.nosso pais ha | 9€manda longos B
pouquissimos especialistas no assunto. tratamentos e para a 5
oenca que
qual h?‘ ) tem cura se
pouquissimos tratada
especialistas em anear do crave
Nnosso pais
, ; IC: Um tumor A
30. E um tumor maligho . Cancer ocular /
ma“gno tumor daretina
. IC: Um tumor na A
31. |Eum tumor na retina . Cancer ocular /
retina ;
tumor daretina
G
Doenca
IC1: Uma doencga desconhgcida,
Um doenca muito mais comum que imaginamos, | muito mais comum divulpg(;ltjj(;osem
basta ir ao um hospital infantil de cancer, que imaginamos informagées,
mas frequente
32.
. . , B
g bom, se € que tem algo bom nisso, € que essa | |co- Doenca para a Doenca que
oenca tem tratamentos. qual ha tratamentos ter::;t;:jaase
precocement
e, apesar de
grave
D
. : IC: Um tumor que Doenga silenciosa,
Um tumor gue o maior medo é perder o olho da | gera medo de séria, dificil,
33. 3 2 agressiva, que gera
minha filha. perder o olho da medo e mexe com
f||ha a familia
A
. : : IC: Um tumor 5
34. | E.um tumor maligno na retina. Cancer ocular /

maligno na retina

tumor da retina
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IC: Doenca Do?ﬂga
35 Doenca oftalmolégica, até entdo totalmente | oftalmolégica até desconhecida,
" | desconhecida pra nés. entao totalmente e
A ivulgada, sem
desconhecida informagédes,
mas frequente
A
36. | Cancer IC: Céncer Cancer ocular /
tumor daretina
E
IC1: Um t|p0 de Cancer / tumor
a H que acomete
. A o cancer mais bobbe s
Um tipo de céncer que na maioria dos casos se | frequente em criangas
manifesta em criancas até 2 anos, criancas até 2 anos B
_ | Ic2: cancer curavel, poenca gue
curavel mas que se manifesta _de maneira | mas silencioso tratada
37 5 a . precocemente,
silenciosa e gue por Isso apesar de grave
IC3: Cancer com
sintomas D
muitos pais/acompanhantes da crianca n&o | imperceptiveis por cenenea
conseguem perceber sintomas de forma precoce. | muitos dificil, agressiva,
pais/acompanhantes que geramedo e
mexe com a
de forma precoce familia
A
38. | Cancer IC: Cancer Cancer ocular /
tumor daretina
F
Fase,
39. | Mudanca de vida IC: Mudanca de vida enfrentamento,
mudangas e
novavida
40 Um cancer ocular da retina IC: Um cancer A
' : ocular da retina Cancer ocular /
tumor daretina
Nno momento em gue eu soube seria um cancer no | IC: Um cancer no A
41- 0|h0. O|h0 Cancer oculgrl
_— tumor daretina
IC: Cancer ocular A
42. | Céancer ocular gue se desenvolve na retina gue se desenvolve Cancer ooutar |
naretina
IC: Um tumor
maligno curavel com B
Um tumor maligno curdvel com o tratamento | O tratamento e Doenga que
43. = tempo corretos, e tem cura se
correto e o tempo correto com a bencdo de Deus. - tratada
com a bengao de precocemente,
Deus apesar de grave
A . R i A
44, Cancer na retina IC: Cancer na retina

Cancer ocular /
tumor da retina




Um cancer raro, que pode ser hereditario ou nao,

IC: Um cancer raro,
gue pode ser
hereditario ou nao
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C

Tumor / cancer
raro que pode

ter origem
genética/
hereditaria
A
45, . . . . IC2: Unilateral, Cancer ocular /
unilateral, bilateral ou ainda trilateral. bilateral ou ainda tumor da retina
trilateral
B
IC3: Céncer raro Doenga gue
cujas as chances de atada
As chances de cura chegam a mais de 85% cura chegam a mais orecosemnte,
d 850/ apesar de grave
e 0
- . A
46. Tumor retiniano IC: Tumor retiniano Cancer ocular /
tumor daretina
G
IC1: Uma doenga boenga
- - . séria, pouco desconhecida,
E uma doenca séria, pouco divulgada, mas divulaad pouco
vu ga a divulgada, sem
informacdes,
fi t
47 IC2: Uma doenca mas frequente
) . . — séria, mas se
se diagnosticada no inicio eu acho dentre outros diagnosticada no
tumores o mais facil de lidar, se é g existe essa|. .~ . is fAcil B
palavra “facil” nesse meio glelclliglaerodg?rl: oiCI Doenca due
tratada
tumores precocemente,
apesar de grave
IC: Um cancer que A
48. | Um cancer que se desenvolve no Globo ocular se desenvolve no Cancer ocular /
g|obo ocular tumor da retina
IC1: Uma fatalidade H
Outros
: ) significados
Antes achava ser uma fatalidade, pois nao
encontramos resposta para tal acontecimento.
F
IC2: Uma outra Fase,
visdo de vida i s
Agora, tenho uma outra visdo de vida. novavida
49,
IC3: Algo que nao H
o foi por acaso Outros
Compreendo que nédo foi por acaso. significados
Mudei de religido e encontrei conforto espiritual e :ﬁjdgrlgglig?;ofgz F
Jo e Fase,
alguma logica la. encontrar conforto enfrentamento,
. mudancas e
espiritual nova vida
No comeco foi dificil até porque perdi minha méae D
com cancer o -
0 |0 IC: Diffcil no comeco E i

agressiva, que gera
medo e mexe com
a familia




IC2: Doencga que

> H
E essa doenca parece g € uma sentenca d morte! | parece uma outros
sentenca de morte significados
51 Tumor maligno localizado na retina IC: Tumor maligno A
' localizado na retina Cancer ocular /
tumor daretina
D
R . . . . .1 1C: Um dOS Doenga silenciosa,
E um dos cancer mais dificil principalmente pg ta| . . dificil, séria,
52. - - canceres mais agressiva, que
na minha filha dificeis geramedo e mexe
com a familia
IC: Um tipo de
. : = : - cancer de origem da
E un tipo de cancer de origem da retina, celulas . P 9 A
53. > - retina, células Cancer ocular /
cancerigenas gue se proliveram. . ;
Cancengenas que tumor da retina
se proliferam
IC: Um cancer A
54. | um cancer ocular ocular Cancer ocular /
tumor daretina
IC: Um céncer de E
55 E um céncer de retina, predominante em criancas | retina, predominante Cancer / tumor
" |de0ad4anos. em criancas de 0 a que acomete
ebés e
4 anos criangas
IC: Cancer que
_ acomete a regido da
56 Cancer gue acomete na regiao da_cornea do olho, | cérnea do olho, 5 A "
podendo se alastar para oitras regidées podendo se ala_s:[rar el
para outras regides
. IC: Um cancer nos A
57. |E.um cancer. Em os ohlos olhos Cancer ocular /
tumor daretina
G
. Doenga
IC: Uma doencga que desconhecida,
eu nao tinha _ pouco
. . . . divulgada, sem
Uma doenca que eu ndo tinha conhecimento. conhecimento informagdes,
mas frequente
58. Mais gracas a Deus com uma _grande IC2: Uma doenca
com uma grande
porcentagem de cura. B
porcentagem de
Doencga que
Cura tem cura se
tratada
precocemente,
apesar de grave
A
~ . . IC: Les&o maligna Cancer ocular /
59. Lesao maligna na retina na retina tumor da retina
D
IC: Uma doenca D°‘-‘S”é‘9r?;z;?;‘|°$a’
60. | Uma doenca muito triste, rpida, e feroz. muito triste, rapida e agressiva, que gera

feroz

medo e mexe com a
familia




IC: Uma doenca B
Uma doenca séria, perigosa, mas que tem cura se | S€a&, Perigosa, mas Doenga que
61. P que tem cura se tem cura se
diagnésticda cedo. : . tratada
diagnosticada cedo precocemente,
apesar de grave
- A E
s . : IC: E um cancer de R
62. E cancer de olho infantil . : Cancer / tumor
olho infantil que acomete
bebés e criangas
G
A . . IC: Um tumor antes
Um tumor qué antes da minha filha ter era . Doenga
- . desconhecido por desconhecida,
63. |desconhecido por mim e por parentes. ; pouco divulgada,
mim e por parentes sem informagdes,
mas frequente
IC1: Um tumor
maligno que atinge A
E um tumor maligno que atinge a retina a retina Cancer ocular /
um tumo q q q tumor daretina
IC2: Um tumor que
64. -
causa lesdes B
causa lesoes irreversivel ao olhos humanos! humanamente tDoenqaque
) ~ . 7 . em cura se
Possivel reversao aos olhos de Deus! irreversiveis, mas tratada
possivel de reversao precocemente,
para Deus apesar de grave
IC: Um tipo de
. > . : cancer que atinge o E
Retinoblasto € um tipo de cancer, que atinge o Cancer / tumor
65. - globo ocular de que acomete
globo ocular de criancas menores de 5 anos ) N
criancas menores bebés e
de 5 anos criancas
; - IC: Um tipo de tumor A
66. Um tipo de tumor que atinge o olho ) 5
D 4 g gue atinge o olho Cancer ocular /
tumor daretina
D
. . IC: Uma doenca Doenga silenciosa,
E uma doenca muito grave. No qual eu quade . . séria, dificil,
67. i minha filh - - muito grave, muito agressiva, que gera
perdi minha filha. Muito séria séria medo e mexe com a
familia
D
IC: Um cancer muito DOZ”éﬁ?asgff?gi‘I"sav
68. | E.um cancer muito agressivo e traicoeiro agressivo e agressiva, que gera
H H medo e mexe com
traicoeiro  famiie
E uma doenca maligna,
IC: Uma doenca A
ma“gna Cancer ocular /
tumor daretina
um cancer gue da no globo ocular,
IC2: Um cancer que A
7 Cancer ocular /
69. da no globo ocular

que as vezes leva a crianca a o6bito

IC3: Um cancer que
as vezes leva a
crianca a oObito

tumor da retina

E

Céancer / tumor
que acomete
bebés e
criancas




Com essa doenca em nosso filhos ficamos sem
chao. Pg néo é facil.

IC4: Doencga que
deixa sem chéo, que
néo é facil.

D

Doenga silenciosa,
séria, dificil,
agressiva, que gera
medo e mexe com
afamilia

No momento posso dizer.. um cancer (tumor) no
olho que pode dar de varias formas possiveis.

[...] que vem em forma de um mancha parecida

IC: Um cancer
(tumor) no olho que
pode dar de varias
formas

A

Cancer ocular /
tumor daretina

70. |com um olho de um gato.. vista apenas quando
refletida & alguma luz.. como tambem tirar uma
foto em um ambiente mais escuro co flash ligado..
por isso muita gente quando descobre ja esta bem
avancado.. ppis as vezes é bem dificil ver essa
manha(tumor) que dizendo pode ter varios
formatos e formas
E
A Cancer / tumor
A . IC: Cancer nos
71. |cancer nos olhos em criancas. ) gue acomete
olhos em criangas bebés e
criangcas
IC: Uma doenca
maldita que pode B
: - nao ter um bom
Uma doenca maldita g pode A ter um bom Doenga que
72. resultado tem cura se
resultado dependendo de guando for descoberta tratada
dependendo de precocemente,
quando for apesar de grave
descoberta
E
. . . IC: Cancer raro Cancer / tumor
73. | Cancer raro infantil, . . que acomete
infantil bebés e
criancas
IC: Um tipo de E
74 E um tipo de cancer que acontece em criangas | cancer que Cancer / tumor
’ peguenas. acontece em q”g:;gsmee‘e
criancas pequenas criangas
IC: Um cancer que
75 Um cancer gue atinge o olho, especificamente a | atinge o olho, A
" |retina. especificamente a Cancer ocular/
retina tumor da retina
E
IC1: Um tumor no Cancer / tumor
E um tumor no olho da crianga g da de 0 a 5 anos. | olho da crianga que qub soomete
dade 0 a5 anos criangas
76.

E um tumor raro sendo erediatrio ou as vezes néo.

IC2: Um tumor raro,
hereditario ou ndo

C

Tumor / cancer
raro que pode
ter origem
genética/
hereditaria




E um tumor gue se forma dentro do olho das

IC: Um tumor que se

E

Cancer / tumor

77. Criancas forma dentro do olho que acomete
criancas .. das criancas. bebés e
criancas
IC: Um tumor no A
78. Um tumor no fundo do olho 3
fundo do olho Cancer ocular /
tumor da retina
IC: Um cancer B
79 Um cancer gue com o tratamento ha cura quando | tratavel e curavel t'ffnfnfuf Jue
' tratado Iogo . quando tratado |ogo tratada
precocemente,
apesar de grave
IC: Um cancer
maligno que afeta E
80 um céncer maligno que afeta as pessoas mais | as pessoas mais Cancer / tumor
’ inocentes do planeta nossas criancas inocentes do q”g:tfgsm:te
planeta: nossas criangas
criangas
A
81. | Céancer ocular. IC: Céncer ocular Cancer ocular /
tumor daretina
IC: Uma doencga que B
A Doenga que
82. | E.uma doenca gue tém cura tatado a tempo tém cura, tratando a tem curase
tempo tratada
precocemente,
apesar de grave
IC: Uma doenca D
- séria, que mexe Henci
Uma doenca séria, que mexe com a estrutura de q Doenga silenciosa,
83. o — com a estrutura de séria, dificil,
toda familia de uma forma muito intensa. . agressiva, que
toda familia de uma gera medo e mexe
forma muito intensa com a familia
. . IC: Um tumor A
84. Conheci como um tumor localizado no olho. . 4
localizado no olho Cancer ocular /
tumor daretina
A
IC1: Um cancer nos tCﬁncefd Ocult?r/
= mor retin
Um cancer, olhos umor daretina
IC2: Um tumor nos A A
|hOS Cancer oculgr /
85. |tumor nos olhos. 0 tumor da retina
IC: Doencga rara, E
D ii . . 5 especifica em Cancer / tumor
oenca rara, especifica em criancas até 5 anos. criancas até 5 anos qug;;:gsmeete
criancas
- o . IC: Doenca que F
A doenca gue mudou a rotina da familia pois nunca . Fase,
86. - . mudou a rotina da enfrentamento
tinhamos ouvido falar o~ :
familia mudangas e
novavida
IC: Tipo de cancer . E/
. ~ . . . . ancer / tumor
87 Tipo de cancer que atinge a retina, acomete | que atinge a retina que acomete

criancas de 0 a 5 anos

de criancas de 0 a5
anos

bebés e
criancas




IC: Cancer na retina

A
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88. | Cancer naretina do olho 5
do olho el
IC: Cancer de retina,
89 Céancer de retina, que pode variar em grau e | que pode variar em A
" |localizacdo de acometimento. grau e localizacéo cancer ocular /
. tumor da retina
de acometimento
. _ . A
90. |tumor na retina IC: Tumor na retina Cancer ocular /
tumor daretina
IC: Uma doenca
. ~ terrivel, devastadora D
Uma doenca terrivel devastadora nao do fisicamente e ; Doenga
91. |fisicamente mas emocionante para o afetando ; ol agressiva,
- > emocionalmente o ' '
mas também para todos seus familiares que gera medo e
afetado e todos os mexe com a
seus familiares familia
. IC: Doenga com H
92. Doenca com riscos de agravos . Outros
riscos de agravos _out
significados
G
Doenga
_ _ o _ IC1: Doenca cuja des%"o”uhc‘;“da'
Com certeza foi muito dIfIC,I| acIed|tar q_€ssa | existéncia foi muito divulgada, sem
doe_nca poderia existir, pg até entdo, nunca tinha dificil de acreditar r:qn;grf?;fﬁ.ﬁs{e
93 ouvido falar nela,
' IC2: Uma doencga
€ uma doenca grave, mas gracas a Deus tém | grave, mas que tem B
Mmuitos recursos. muitos recursos Doenca que
tem cura se
tratada
precocemente,
apesar de grave
. . IC: Um tipo de A
94. | Um tipo de cancer cancer Cancer ocular /
tumor daretina
IC: Células
95 Células cancerigenas nos olhos, sendo uni _ou | cancerigenas nos A
" | bilateral olhos, sendo uni ou Cancer ocular /
—— bilateral tumor da retina
. _ . A
96. | Um cancer IC: Um cancer Cancer ocular /
tumor daretina
97 Para min retinoblasroma e uma célula gui ndo se | IC: Uma célula que H
’ desevolve nao se desenvolve _Outros
- significados
IC1: Um tumor
maligno na retina do
olho A
Cancer ocular /
tumor daretina
Retinoplastoma é um tumor maligno na retina do
olho
98. |/

um tumor que geralmente desenvolve em criancas
de 0 a 5 anos.

IC2: Um tumor que
geralmente se
desenvolve em
criancasde0ab5
anos

E

Cancer / tumor
que acomete
bebés e
criancas




Hoje Retinoblastoma pra nossa familia é um

IC: Um obstéaculo

F

Fase,

99. = == ue ja vamos
obstaculo que jaja vamos ultrapassar que enfrentamento,
ultrapassar mudangas e
novavida
IC: Cancer que A
100. | Cancer gue atinge a retina e destroi a visao atinge a retina e Cancer ocular /
destréi a visao tumor da retina
. , , IC: Um,a doenc;a Canceﬁtumor
Retinoblastoma é uma doenca cancerigena, que | cancerigena que que acomete
ataca a retino da crianca peqguena. ataca a retina da fﬁgﬁsaes
crianca pequena
101. &apeq
IC: Tumor que pode
Tumor gue pode se unilateral, bilateral... ser unilateral, A
bilateral Cancer ocular /
tumor daretina
d id F
uma doenca a ser vencida i Fase,
102 IC Uma_doenga a enfrentamento,
) ser vencida mudangas e
novavida
IC1: Uma doencga
gue acomete E
H H Cancer / tumor
. . . criancas muito
que acomete
E uma doenca que acomete criancas muito novas, novas e acome
criancas
as vezes ainda bebés e que nés pais nao temos
103. |informacdes de que isso pode ocorrer, ou seja as
informacdes sobre o Retinoblastoma no Brasil séo | 1C2: Doenga sobre a G
quase inexistentes, pelo menos do meu ponto de qual 0s pais nao tem desi’gr‘jﬂggda
vista, quando descobrimos gue nosso filho tinha | informacdes de que "~ pouco
Retino eu nunca havia ouvido falar dessa doenga | Pode ocorrer oo
mas frequente
IC: Uma doencga que
atinge criancas e E
104 E uma doenca que atinge criancas e se ndo for | que pode levar a Cancer / tumor
" | diagnosticada rapidamente, pode levar a morte. morte se nao for q“g:;gsmee‘e
diagnosticada criangas
rapidamente
. . ) IC: Um cancer nos A
105. | E um cancer, que é nos olhos. olhos Cancer ocular /
tumor daretina
IC: Um tumor A
106. | E um tumor maligno g da nos olhos maligno que da nos Cancer ocular /
olhos tumor da retina
D
IC]— Um dragéo que Doenga silenciosa,
Um dragdo, que assusta, apavora, nos deixa “sem | assusta, apavora, agresfsr;sédé.fﬁléera
saida” deixa “sem saida” medo e mexe com a
familia
107.

mas _no_final consequimos vencé-lo pela Fé e
persisténcia !

IC2: Algo vencivel
no final pela fé e
persisténcia

B

Doenga que
tem cura se
tratada
precocemente,
apesar de grave




D

Doenca silenciosa,

108. | Doencga triste IC: Doenca triste séria, dificil,
agressiva, que
geramedo e mexe
com a familia
IC: A doenca mais E
109 A doenca mais orrivel gue poderia aparecer nos | horrivel que poderia Cancer / tumor
" | nossos bebés. aparecer nos q“g;;gsm:‘e
nossos bebés criangas
E
E um tumor que acomete os olhos de bebés e IC: Um tumor que Cancer | tumor
110. JT———. acomete os olhos de qus acomete
- bebés e criangas criangas
Um tipo de cancer que atinge criancas de 0 a 5 | /C1: Um tipo de
anos... cancer que atinge E
Crlan(}as de 0 a 5 Cancer / tumor
anos que acomete
bebés e
criancas
Agressivo, porém se diagnosticado precocemente
111. | as chances de cura sdo grandes.
IC2: Um tipo de B
q L | . " b cancer agressivo, Doenca que
Um dos sm?rl]s ed a_leucocoria (red_?xoOI ranco | norém com chances tem curase
quando o olho da crianca esta dilatado, por|ge cyra grandes se precocemente,
?Xemplol quando abmesma esta com sSono e em diagnosticado apesar de grave
rente a luz) e estrabismo. precocemente
- . IC: Um tumor A
112. | Um tumor localizado na retina . . 5
localizado na retina Cancer ocular /
tumor da retina
B
: IC: Um monstro que
Um_monstro que quase tirou nossa paz mas . a Doenga gue
113. quase tira a paz, tem cura se
gracas a Deus tem cura. tratada
mas que tem cura precocemente,
apesar de grave
IC: Uma doencga que . E/
. . . . . 3 t
114. | Uma doenca que atinge na sua maioria criancas. |atinge na sua e acomate.

maioria as criangas

que acomete
bebés e
criancas




APENDICE E — INSTRUMENTO DE ANALISE DO DISCURSO 2 (IAD2),

REFERENTE A PERGUNTA 1
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Instrumento de Analise do Discurso 2:

Pergunta: D1. O que é o retinoblastoma para vocé?

A — Cancer ocular / tumor da retina

Participante

Expressdes Chave

F1 Pelo que entendi € um cancer dado no globo ocular que pode afetar a retina.
F2 Tumor maligno de retina.

F4 Retinoblastoma é um tumor localizado na retina do olho...

F7 Tumor maligno.

F9 Um tumor maligno que compromete a visdo e causa até a perda do olho.
F12 E um tumor/cancer ocular

F17 Cancer de retina maligno

F19 Retinoblastoma é um de cancer raro que acomete a retina.

F23 Tipo de cancer maligno, que afeta a retina (olho).

F23 O tumor que pode apresentar classificacdo de acometimento (A até E).
F23 Casos graves, pode atingir o cérebro pelo nervo 6tico (casos mais graves).
F24 Céancer na retina

F26 Um cancer maligno

F30 E um tumor maligno

F31 E um tumor na retina

F34 E um tumor maligno na retina.

F36 Céancer

F38 Céncer

F40 Um céncer ocular da retina.

F41 No momento em que eu soube seria um cancer no olho.

F42 Céancer ocular que se desenvolve na retina

Fa4 Céancer na retina

F45 Unilateral, bilateral ou ainda trilateral.

F46 Tumor retiniano

F48 Um céncer que se desenvolve no globo ocular

F51 Tumor maligno localizado na retina

F53 E um tipo de cancer de origem da retina, células cancerigenas que se

proliferam.

F54

Um cancer ocular
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Cancer que acomete na regiao da cornea do olho, podendo se alastrar para

F56 outras regides

F57 E um cancer nos olhos

F59 Les&o maligna na retina

F64 E um tumor maligno que atinge a retina
F66 Um tipo de tumor que atinge o olho
F69 E uma doenga maligna

F69 Um cancer que d4 no globo ocular

No momento posso dizer... um cancer (tumor) no olho que pode dar de varias
formas possiveis.

[...] que vem em forma de um mancha parecida com um olho de um gato... vista
F70 apenas quando refletida & alguma luz... como também tirar uma foto em um
ambiente mais escuro com o flash ligado... por isso, muita gente quando
descobre ja estd bem avangado... pois, as vezes € bem dificil ver essa mancha
(tumor) que dizendo pode ter varios formatos e formas

F75 Um cancer que atinge o olho, especificamente a retina
F78 Um tumor no fundo do olho

F81 Céancer ocular

F84 Conheci como um tumor localizado no olho

F85 Um céncer

F85 Tumor nos olhos.

F88 Céancer na retina do olho

F89 Céncer de retina, que pode variar em grau e localizacdo de acometimento.
Fo0 Tumor na retina

Fo4 Um tipo de céncer

F95 Células cancerigenas nos olhos, sendo uni ou bilateral
F96 Um céncer

Fo8 Retinoblastoma é um tumor maligno na retina do olho
F100 Cancer que atinge a retina e destréi a visdo

F101 Tumor que pode ser unilateral, bilateral

F105 E um cancer nos olhos

F112 Um tumor localizado na retina

B — Doencga que tem cura se tratada precocemente, apesar de grave

Participante Expressdes Chave
F3 O retinoblastoma é uma doenca que tem cura apesar de ser muito grave
F5 Jamais imaginaria que pudesse existir tumor nos olhos com essa gravidade
F9 Quando néo tratado e descoberto precoce se agrava ainda mais.
F16 E uma doenca grave que afeta os olhos
F16 Um tumor que evolui muito rapido
F18 Uma doenca grave, porém, com muitas chances de cura quando descoberta no
inicio
F19 Se descoberto precocemente a chance de cura é alta
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F21 Tumor na retina, perigoso, que precisa ser diagnosticado o quanto antes para
além de possivel preservacéo ocular, principalmente, preservar a vida do
paciente

F22 Um céncer se nao tratado inicio € mais grave ainda

F29 Uma doenca dificil e dolorosa que que quando descoberta a tempo, pode ser
tratavel

F29 Demanda longos tratamentos, e em nosso pais ha pouquissimos especialistas
no assunto

F32 O bom, se é que tem algo bom nisso, é que essa doenca tem tratamentos

F37 Curéavel, mas que se manifesta de maneira silenciosa

F43 Um tumor maligno, curdvel com o tratamento correto e o tempo correto com a
bencdo de Deus

F45 As chances de cura chegam a mais de 85%

F47 Se diagnosticada no inicio, eu acho, dentre outros tumores é o mais facil de
lidar, se é q existe essa palavra “facil” nesse meio

F58 Mais gracas a Deus com uma grande porcentagem de cura

F61 Uma doenca séria, perigosa, mas que tem cura se diagnosticada cedo

F64 Causa lesdes irreversivel aos olhos humanos! Possivel reversao aos olhos de
Deus!

F72 Uma doenca maldita que pode n&o ter um bom resultado dependendo de
quando for descoberta

F79 Um cancer que com o tratamento h& cura quando tratado logo

F82 E uma doenga que tém cura, tratando a tempo

F93 E uma doenga grave, mas gracas a Deus tém muitos recursos

F107 Mas no final conseguimos vencé-lo pela fé e persisténcia

F111 Agressivo, porém se diagnosticado precocemente as chances de cura séo
grandes. Um dos sinais € a leucocoria, reflexo branco quando o olho da crianca
esta dilatado, por exemplo, quando a mesma, esta com sono e em frente a luz e
0 estrabismo.

F113 Um monstro que quase tirou nossa paz mas, gracas a Deus tem cura

C — Tumor / cancer raro que pode ter origem genética / hereditaria

Participante

Expressdes Chave

F6 E um tumor que no nosso caso, passou de pai para filho

F16 Uma doenca que pode ser causada pela a genética ou ndo

F19 H4& casos de retinoblastoma com relagdo genética, por falha no gene RB1
F45 Um céncer raro, que pode ser hereditario ou ndo

F76 E um tumor raro, sendo hereditario ou as vezes nio

D — Doenca silenciosa, séria, dificil, agressiva, que gera medo e mexe com a familia
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Participante

Expressdes Chave

F8 Uma doenca muito silenciosa e persistente

F13 Uma doenca agressiva

F13 Mexe muito com psicolégico, tanto do paciente quanto dos familiares. Mas com
Deus a frente e os responsaveis pela salude, ou seja, médicos, enfermeiros e
colaboradores, acabam virando uma familia por toda forca que nos dao

F15 Medo é a palavra do momento

F18 Mas mesmo quando descoberta no inicio, é algo assustador

F27 E uma doenca silenciosa, aparentemente sem sintomas visiveis, e que caso
seja diagnosticada tardiamente pode ser fatal

F33 Um tumor que o maior medo é perder o olho da minha filha

F37 Muitos pais e acompanhantes da crian¢a ndo conseguem perceber sintomas de
forma precoce

F50 No comegco foi dificil, até porque perdi minha mée com céncer

F52 E um dos canceres mais dificeis, principalmente, porque esta na minha filha

F60 Uma doenca muito triste, rapida e feroz

F67 E uma doenca muito grave, na qual, eu quase perdi minha filha. Muito séria

F68 E um cancer muito agressivo e traigoeiro

F69 Com essa doenca em nossos filhos ficamos sem chéo, porque néo é facil.

F83 Uma doenca séria, que mexe com a estrutura de toda familia de uma forma
muito intensa

Fo1 Uma doenca terrivel, devastadora ndo so6 fisicamente mas, emocionalmente
para o afetado e também, para todos seus familiares

F107 Um dragéo, que assusta, apavora, nos deixa “sem saida”

F108 Doenca triste

E — Cancer / tumor que acomete bebés e criancas

Participante

Expressdes Chave

F10 Um céancer infantil

F19 Pode ser unilateral ou bilateral e geralmente acomete crian¢as de até 5 anos

F20 Um tumor maligno raro que acomete criangas, comum até os cinco anos de
idade, podendo ser genérico e congénito

F25 Um tumor maligno raro que acomete criancas

F37 Um tipo de cancer que na maioria dos casos, se manifesta em criangas até 2
anos

F55 E um céncer de retina, predominante em criancas de 0 a 4 anos

F62 E cancer de olho infantil

F65 Retinoblastoma é um tipo de céncer, que atinge o globo ocular de criangas
menores de 5 anos

F69 Que as vezes leva a crianga a Gbito

F71 Cancer nos olhos em criancas

F73 Céncer raro infantil

F74 E um tipo de cancer que acontece em criancas pequenas

F76 E um tumor no olho da crianga que da de 0 a 5 anos

F77 E um tumor que se forma dentro do olho das criancas
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F80 Um cancer maligno que afeta as pessoas mais inocentes do planeta, nossas
criancas

F85 Doenca rara, especifica em criangas até 5 anos

F87 Tipo de cancer que atinge a retina, acomete criancas de 0 a 5 anos

Fo8 Um tumor que geralmente se desenvolve em criangas de 0 a 5 anos

F101 Retinoblastoma é uma doenca cancerigena, que ataca a retina da crianga
peqguena

F103 E uma doenca que acomete crian¢cas muito novas

F104 E uma doenca que atinge criangas e se nao for diagnosticada rapidamente,
pode levar a morte

F109 A doenca mais horrivel que poderia aparecer nos nossos bebés

F110 E um tumor que acomete os olhos de bebés e criancas

F111 Um tipo de cancer que atinge criancas de 0 a 5 anos

F114 Uma doenca que atinge na sua maioria criangas

F — Fase, enfrentamento, mudancas e nova vida

Participante

Expressdes Chave

F11 E uma fase passageira

F14 Retinoblastoma para mim € uma doenga maligna que muda a vida da pessoa de
uma hora para outra

F14 Uma luta contra a morte para salvar vidas

F28 O retinoblastoma para mim foi a descoberta de uma nova vida. Por que tudo
mudou

F39 Mudanca de vida

F49 Agora tenho uma outra visdo de vida

F49 Mudei de religi&o e encontrei conforto espiritual e alguma légica la

F86 A doencga que mudou a rotina da familia pois, nunca tinhamos ouvido falar

F99 Hoje, retinoblastoma para nossa familia € um obstaculo que ja ja& vamos
ultrapassar

F102 Uma doenca a ser vencida

G — Doenca desconhecida, pouco divulgada, sem informacdes, mas frequente

Participante

Expressdes Chave

F15 Nossa, antes nem conhecia

F21 Ainda pouco divulgado, € um tipo de tumor que alguns anos atras era muito
raro, mas que com o passar dos anos tenho percebido um aumento significativo
dos casos

F32 Uma doenga muito mais comum do que imaginamos, basta ir ao um hospital
infantil de cancer

F35 Doenca oftalmoldgica, até entéo totalmente desconhecida para nés
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Fa47 E uma doenca séria, pouco divulgada

F58 Uma doenca que eu ndo tinha conhecimento

F63 Um tumor que antes da minha filha ter, era desconhecido por mim e por
parentes

F93 Com certeza foi muito dificil acreditar que essa doenga poderia existir, porque
até entdo, nunca tinha ouvido falar nela

F103 As vezes ainda bebés e que nés pais ndo temos informacdes de que isso pode

ocorrer, ou seja, as informacdes sobre o Retinoblastoma no Brasil sdo quase
inexistentes, pelo menos do meu ponto de vista, quando descobrimos que
nosso filho tinha Retinoblastoma eu nunca havia ouvido falar dessa doenca

H — Outros significados

Participante

Expressdes Chave

F5 Para mim, retinoblastoma foi uma coisa surreal

F15 Ai quando descobri, virou um turbilhdo de coisas

F49 Antes achava ser uma fatalidade, pois ndo encontramos resposta para tal
acontecimento

F49 Compreendo que néo foi por acaso

F50 E essa doenca parece que é uma sentenca de morte

F92 Doenca com riscos de agravos

Fo7 Para mim retinoblastoma é uma célula que ndo se desenvolve
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APENDICE F — INSTRUMENTO DE ANALISE DO DISCURSO 1 (IAD1),
REFERENTE A PERGUNTA 2

IAD1

Instrumento de Analise do Discurso 1:

Pergunta: D2. Para vocé, acompanhar
retinoblastoma representa o que?

alguém em tratamento para o

Part. |Expressdes Chave Ideias Centrais Agrupamento
Representa amor, cuidado, companheirismo! IC1. Amor,_ (_:Uldado, A
companheirismo Amor, carinho,
companheirismo,
L, . zelo e cuidado
1 o _ IC2: Alguém junto
" | Alem de que € muito importante alguem junto para | para estar sempre B
estar sempre ajudando e auxiliando para manter a | ajudando e Abrir méo de tudo,
HA estar ao lado,
calma. auxiliando a manter cuorte ontrena.
a calma doagao e unido
IC1: Um
aprendizado D
Aprendizado,
. enorme crescimento,
Um aprendizado enorme!!! mudanca e
licdo de vida
E
. Dor, medo,
2 Uma mistura de dor e medo! IC2: Uma mistura tristeza, angustia,
estresse, tensao,
de dor e medo sofrimento e
dificuldades
Uma licao de vidal D
Aprendizado,
crescimento,
IC3: Uma ligéo de mudanca e
X licéo de vida
vida
Com cancer uma pessoa guerreira lutando pela IC: Uma pessoa F
3 = B 4 B guerreira lutando Luta para
: sua vida ; salvar a vida,
pela sua Vlda guerra, batalha
contra doenca
IC1: Uma entrega B
Representa uma entrega total, . 9 Abrir mao de tudo
total estar ao lado,
suporte, entrega,
. d a ia
4. IC2: Dedicar amor, oageo e e

dedicando amor, carinho, companheirismo,
cuidados!!

carinho,
companheirismo,
cuidados

A

Amor, carinho,
companheirismo,
zelo e cuidado




Uma luta diaria pela vida !

E ao mesmo tempo uma licdo de vida, pois tudo
passa!

IC1: Uma luta diaria
pela vida

IC2: Uma licdo de
vida
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F

Luta para
salvar a vida,
guerra, batalha
contra doenca

D

Aprendizado,
crescimento,
mudanca e
licdo de vida

Coragem

IC: Coragem

C

Coragem, forga,
fé, esperanca de
cura, resiliéncia,
perseveranga,
misséo e gratidao

IC: Dor

E

Dor, medo,
tristeza, angustia,
estresse, tensao,

sofrimento e
dificuldades

Amor

IC: Amor

A

Amor, carinho,
companheirismo,
zelo e cuidado

E uma batalha e a temos gue estar sempre
preparados. Pois o tratamento tem altos e baixos.

E eu como mae vé minha filha sofrendo no
tratamento depois veio a cirurgia de nucleacao foi

muito triste,mais gracas a Deus depois de tudo
veio a cura

IC1: E uma batalha
e temos que estar
sempre preparados

IC2: Foi muito triste

F

Luta para
salvar a vida,
guerra, batalha
contra doenga

E

Dor, medo,
tristeza, angustia,
estresse, tenséo,

sofrimento e
dificuldades

10.

Aprendizagem

IC: Aprendizagem

D

Aprendizado,
crescimento,
mudancga e
licho de vida

11.

Represento g eu sou a forca pra seguir enfrente

IC: Sou a forca para
seguir em frente

C

Coragem, forga,
fé, esperanca de
cura, resiliéncia,
perseveranca,
misséo e gratidao

12.

Résposabilidade

IC:
Responsabilidade

G

Obrigacéo e
responsabilidade

13.

Amor

IC: Amor

A

Amor, carinho,
companheirismo,
zelo e cuidado

14.

Representa estarmos juntos pra o que der e vier.
Juntos vencemos

IC: Estarmos juntos
para o que der e
vier

B

Abrir mé&o de tudo,
estar ao lado,
suporte, entrega,
doagdo e unido
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E
. Dor, medo,
IC1: Medo tristeza, angustia,
Medo estresse, tensdo,
sofrimento e
dificuldades
15.
fé esperanca forca valentia IC2: Fe, C
esperanca, for(;a, Coragem, forca,
. fé, esperanca de
valentia cura, resiliéncia,
perseveranca,
missdo e gratiddo
IC1l: Uma luta F
dolorosa Luta para
Uma luta dolorosa salvar avida,
guerra, batalha
contra doenga
E
IC2: Conviver com _ Dor, medo,
q o o tristeza, angustia,
e conviver com ddvidas medo davidas e medo estresse, tenséo,
sofrimento e
16 dificuldades
C
IC3: Esperanga de Coragem, forga,
o = H 2 fé, d
mas com esperanca que tudo terminara bem que tudo terminara cura, resiliéncia,
bem perseveranga,
misséo e gratidao
agradecer a Deus por cada vitéria. . C
g p IC4: Agradecer a Coragem, forca,
Deus por cada fé, esperanca de
sz cura, resiliéncia,
vitoria perseveranca,
misséo e gratiddo
E
: IC: Sofrer com Dor. medo
17. Sofre com todos 0s procedimentos todos os tristeza, angustia,
. estresse, tenséo,
procedimentos sofrimento e
dificuldades
E
) IC1: Incerteza, Dor, medo,
Representa Incerteza, inseguranca, medo da inseguranga medo tristeza, angustia,
. . . . ! estresse, tenséo,
minha filha ter que tirar o olhinho, da minha filha ter sofrimento e
18 que tirar o olhinho dificuldades
E
medo dela perder a viséo. Dor, medo,
B IC2: Medo de que tristeza, angustia,
e estresse, tenséo,
ela perca a visao sofrimento e
dificuldades
Representa enfrentar um dos maiores inimigos da :jcoi rﬁgifg?g;ar um C
saude (o cancer) que acometeu o ser mais S , Coragem, forga,
. . d f U . |n|m|g03 da Saude fé, esperanca de
iInocente e indefeso... Uma crianca. (O céncer) cura, resiliéncia,
perseveranca,
misséo e gratiddo
19.
A0 mesmo tempo representa coragem e C

perseveranca diante de um tratamento que pode
ser longo, mas repleto de aprendizado e

conquistas.

IC2: coragem e
perseveranca

Coragem, forga,
fé, esperanca de
cura, resiliéncia,
perseveranca,
misséo e gratidao
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C
. Coragem, forga,
20. Esperanca de cura IC: Esperanca e 1%, esperanca de
Cura cura, resiliéncia,
perseveranca,
misséo e gratidao
_ IC1: O suporte que B
(@) suporte que ela necessita! ela precisa Abrir méo de tudo,
estar ao lado,
suporte, entrega,
doagdo e unido
21.
E um aprendizado de humanidade feito do pior IC2: E um D
jeito possivel. aprendizado de Aprendizado,
A crescimento,
humamdade mudanca e licdo
de vida
A
22. m |C: Amor Amor, carinho,
companheirismo,
zelo e cuidado
mo mae, repr n m r mocional
pr_ 0 ae_:,,lep esenta um estresse emocional, IC: Um estresse
SIGOCAR S BEIEHD. emocional, fisico e e
O medo ronda nossos pensamentos o tempo todo. | PSIC0090 Dor. medo
23. Ao mesmo tempo, a esperanca, a fé, nos acalenta tristteza, an:gusgia,
estresse, tensao,
e nos fortalece. Conforme o tratamento segue e as sofrimento e
respostas sendo positivas, voltamos a planejar o dificuldades
futuro e a acalmar o coracao.
C
. Coragem, forga,
o4 Forca e coragem IC: Forca e fé, esperanca de
coragem cura, resiliéncia,
perseveranca,
misséo e gratiddo
C
IC: Coragem de Cora
. 2 : gem, forga,
25. Ter coragem de lutar pela vida do meu filho lutar pela vida do fé, esperanca de
. cura, resiliéncia,
meu filho perseveranca,
misséo e gratidao
A
Amor, carinho,
26. Amor pelo outro IC: Amor pelo outro companheirismo,
zelo e cuidado
IC: Querer estar a
Representa que guero estar a par de todo par ?je todo B
procedlmgnto que.|ra ser feito, dando suporte procedimento que pbrir i de tudo,
27. necessario ao paciente, para que enfrente esta ira ser feito. dando estar ao lado,
. . ! L. suporte, entrega,
fase da melhor maneira possivel suporte necessario doagao e unido
ao paciente
Pra mim que sou a mée foi algo muito doloroso E
- :)nor qtu(?nebu, r\:]elo nz:sns],on(?[ sgfrlmetrrno d?i n;mha frtha IC: Algo muito msiiﬁ,ﬁfgﬁgna,
' asla - €M 0 SO ento de outras crnancas ¢ doloroso estresse, tensao,
outros tipos de cancer 39ff_rim|§n}jo e
Ificuldades
Abrir mdo de tudo na vida é estar disponivel e {Cd Abrir r_1(1jao de t B
dedicada ao tratamento. Importantissimo o apoio udo na} vida e estar o
29 - - - B d|spon|ve| e Abrir m&o de tudo,
. de familiares, uma estrutura financeira e salde . estar ao lado,
dedicada ao

mental em dia.

tratamento

suporte, entrega,
doagdo e unido
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Representa aprendizado, crescimento, valorizacao

IC: Aprendizado,
crescimento,

D

Aprendizado,

30 ela Vida ’ crescimento,
' pela vida valorizacdo pela mudanca e
vida ligdo de vida
Acri t IC: Seguranca para A
31 crianca se sente segura : Amor, carinho,
crian¢ca companheirismo,
zelo e cuidado
IC: Triste, E .
. . Dor, ,
32 |Triste, desesperador, angustiante, medo desesperador, tristens, anglatia,
angustiante, medo estresse, tensdo,
sofrimento e
dificuldades
IC1: Dor E
Dor, medo,
Dolorosa tristeza, angustia,
estresse, tensdo,
sofrimento e
dificuldades
33.
C
Coragem, forga,
mas com a certeza da cura. fé, esperanca de
cura, resiliéncia,
IC2: Certeza da perseveranga,
misséo e gratidao
cura
. . . . . IC1: Obrigacéo de ir G
Minha f|_|ha na época _tlnha 5 meses Qe V|da,_ | em busca de sua Obrigacio e
dependia 100% de mim, eu me senti na obrigacao cura responsabilidade
de ir em busca de sua cura,
34.
;—3 h0|edmtes(;no CLljrada,,dmeds:nto na obrigacao de IC2: Obrigacéo de G
SoElLlE el el e el g fazer de tudo pela Obridaca
P rigacéo e
saude dela. responsabilidade
35 Muito dificil, doloroso IC: Muito dificil, Dor, medo,
’ doloroso tristeza, angustia,
estresse, tenséo,
sofrimento e
dificuldades
B
. Abrir mé&o de tudo,
A 010 |C2' A OiO estar ao lado,
- Ap suporte, entrega,
36 doagéo e unido
protecdo IC1: Protecao A
Amor, carinho,
companheirismo,
zelo e cuidado
Dura?_fﬁ 0 tratamznto era mugo aTr?uztlantel ver IC1: Angustiante
meu filho pass:an 0 por um_a qta a daquele ver meu filho E
tamanho. Ng epoc?, meu. filho tinha apenas 3 passando por uma bor. medo.
37. meses de vida e ndo sabia o que estava batalha daquele tristeza, angustia,

acontecendo.

tamanho

estresse, tenséo,
sofrimento e
dificuldades




Entretanto, justamente por entender que ele ndo
compreendia exatamente 0 que estava
enfrentando, tentei levar o periodo do tratamento
com muita alegria e leveza buscando semear nele
um sentimento de infancia cheia de paz e ndo de
tensdo e medo.

Porém, dentro de mim, permanece até hoje o
medo de uma nova batalha... Mas procuro ndo
pensar nisso e viver o presente ao lado dos meus
filhos.

De certa forma, sou agradecida por ter vivenciado
essa experiéncia que

me deu a oportunidade de enxergar a vida com
mais gratiddo por cada coisa, mesmo as menores!

IC2: Tentei levar o
periodo do
tratamento com
alegria e leveza

IC3: Medo de uma
nova batalha

IC4: Gratidao por
ter vivenciado essa
experiéncia

IC5: Oportunidade
de enxergar a vida
com mais gratidao
por cada coisa,
mesmo as menores
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C

Coragem, forga,
fé, esperanca de
cura, resiliéncia,
perseveranca,
misséo e gratidao

E

Dor, medo,
tristeza, angustia,
estresse, tensao,

sofrimento e
dificuldades

C

Coragem, forga,
fé, esperanca de
cura, resiliéncia,
perseveranca,
misséo e gratidao

D

Aprendizado,
crescimento,
mudancga e
ligdo de vida

Muita sabedoria e fé..pg ver o seu filho perder uma
parte da visdo e saber g € um cancer

IC1: Muita
sabedoria e fé

C

Coragem, forga,
fé, esperanca de
cura, resiliéncia,
perseveranga,
misséo e gratidao

E
Dor, medo,
38. a - tristeza, angdstia,
NnosS COMO mae repensamos e nos culpamos IC2: Como mae estronse. tonSao.
sofrimento e
repensamos e nos dificuldades
culpamos
entao precisa de um com piscicologico E
Dor, medo,
. H tristeza, angustia,
IC3 Pr(_ams,a (_je um estresse, tenséo,
bom psicolégico sofrimento e
dificuldades
A
39. Amor IC: Amor Amor, carinho,
companheirismo,
zelo e cuidado
Representa que amo a vida e quero que 0 IC: Amor a vida e A
40. aciente viva. querer que o Amor, carinho,
. . companheirismo,
paCIGnte viva zelo e cuidado
importancia i . H
41 uma importancia imensa IC: Uma Algo
' importancia imensa fundamental e
importante
Um ato de amor, carinho e cuidado. Muito A
42. necessario apoiar Nnossos pequenos nesse IC: Um ato de amor, Amor, carinho,

momento.

carinho e cuidado

companheirismo,
zelo e cuidado




Acompanhar meu filho foi doloroso

IC1: Doloroso

E

Dor, medo,
tristeza, angustia,
estresse, tenséo,

sofrimento e
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dificuldades
43.
mas so tenho gratiddo pela cura e que néo o _ C
deixou com sequelas severas. IC2: Gratidao pela Coragem, forca,
cura fé, esperanca de
cura, resiliéncia,
perseveranga,
missdo e gratiddo
F
Uma luta Luta para
- IC1: Uma luta salvar a vida,
guerra, batalha
contra doenga
44,
— C
missdo dada por Deus IC2: Missao de Coragem, forga,
fé, esperanca de
DeUS cura, resiliéncia,
perseveranca,
misséo e gratidao
Foi uma noticia deyastadora espeC|aIn_1ente_ IC1: Foi uma noticia E
porque ele era muito bebé e entrar e vivenciar devastadora trist?;;; nggéﬁa
situacdes em um hospital oncolégico estresse, tensao,
sofrimento e
45 dificuldades
: - IC2: Mui |
nos traz muitas emocoes. C ~u tas
emocdes ~ Outros
significados
igaca j _ G
46 ggrlqlzczo de pai que faco sem olhar para as IC: Obrigacéo de obrigaso e
. Ificuldades pa| responsabilidade
E toda uma vida, . B
. Abrir méo de tudo,
IC1: E toda uma estar ao lado,
vida suporte, entrega,
doagéo e unido
B
47 Abrir méo de tudo,
. o = . H 5 estar ao lado,
dedicacéo total, IC2: Dedicacéo total suporte. entrega.
doagdo e unido
IC3: Abrir mao de
tudo para estar B
B = B . H : Abrir m&o de tudo,
é abrir m&o de tudo pra estar junto do filho junto do filho estar a0 lado,
suporte, entrega,
doagdo e unido
E
Dor, medo,
48. Cansago IC: Cansago tristeza, angustia,

estresse, tenséo,
sofrimento e
dificuldades




Representa sair do seu mundo e entrar em outro.

Deixar tudo para tras e ter um Unico foco. Mesmo

IC1: Sair do seu
mundo e entrar em
outro.

IC2: Deixar tudo
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B

Abrir méo de tudo,
estar ao lado,
suporte, entrega,
doagéo e unido

B

Abrir méo de tudo,

= H , estar ao lado,
49. porgue, ndo temos cabeca pra mais nada. para trds e ter um suporte, entrega,
Unico foco. doagao e unido
C
Ter paciéncia, resiliéncia e fé. Coragem, forga,
IC3: Ter paciéncia, fé, esperanca de
e A . , cura, resiliéncia,
resiliéncia e fé. perseveranga,
misséo e gratiddo
E
—— , . cpr e Dor, do,
50. | Dificil porque é meu filho. IC: Dificil iristeze, angastia,
estresse, tenséo,
sofrimento e
dificuldades
IC1: Fase dificil E
Dor, medo,
Fase dlﬁCI| tristeza, angustia,
—_— estresse, tenséo,
sofrimento e
51 dificuldades
porém de grande crescimento pessoal. _ D
IC2: Fase de. Aprendizado,
grande crescimento crescimento,
mudancga e
pessoal ligdo de vida
E
. o7 . Dor, medo,
52. Uma face muito dificil mais venceremos IC: Uma fase dificil wisteza, angisia,
estresse, tenséo,
sofrimento e
dificuldades
A familia do paciente é decisiva para eficaciado | !C1: Algo decisivo Algo
tratamento para a eficacia do fundamental
tratamento importante
53.
B
~ o . ~ . Abri do de tudo,
€ necessario muita entrega, doacao. IC2: Muita entrega, eatar a0 |§dcu,, °
doagé_o suporte, entrega,
doagéo e unido
. : : IC: Uma luta diaria F
54 uma luta duaria pela vida e visao : o Luta para
: pela vida e visdo salvar a vida,
guerra, batalha
contra doenca
IC1: Uma missao C
Uma missao de trazer paz em meio ao caos. de trazer paz em . f
. oragem, forga,
meio ao caos. fé, esperanca de
cura, resiliéncia,
perseveranca,
_ pers o
55 Fortalecer a mente, dar apoio! missdo e gratidao
IC2: Fortalecer a C

Renovar as esperancas.

mente, dar apoio!

Coragem, forga,
fé, esperanca de
cura, resiliéncia,
perseveranca,
misséo e gratidao




IC3: Renovar as
esperancgas.

C

Coragem, forga,
fé, esperanca de
cura, resiliéncia,
perseveranca,
misséo e gratidao

56.

Esperanca

IC: Esperanca

C

Coragem, forga,
fé, esperanca de
cura, resiliéncia,
perseveranga,
misséo e gratiddo

57.

Uma_obrigacao por que é minha filha

IC: Uma obrigacéo

G

Obrigacéo e
responsabilidade

58.

Luta pela vida

IC: Luta pela vida

F

Luta para
salvar a vida,
guerra, batalha
contra doenga

59.

Dor, sofrimento

companheirismo

IC1: Dor, sofrimento

IC2:
Companheirismo

E

Dor, medo,
tristeza, angustia,
estresse, tensao,

sofrimento e
dificuldades

A

Amor, carinho,
companheirismo,
zelo e cuidado

60.

Muita luta

dor .

durante o tratamento todo cuidado e atencao sdo

nececario.

IC1: Muita luta

IC2: Dor

IC3: Cuidado e
atencao

F

Luta para
salvar avida,
guerra, batalha
contra doenca

E

Dor, medo,
tristeza, angustia,
estresse, tenséo,

sofrimento e
dificuldades

A

Amor, carinho,
companheirismo,
zelo e cuidado

61.

Luta e

perseveranca constante.

IC1: Luta

IC2: Perseveranga
constante

F

Luta para
salvar a vida,
guerra, batalha
contra doenca

C

Coragem, forga,
fé, esperanca de
cura, resiliéncia,
perseveranca,
misséo e gratiddo

62.

Pra mim representa muito pois € minha filha que
tem retinobastoma

IC: Representa
muito

H

Algo
fundamental e
importante

63.

Uma grande responsabilidade,

IC1: Uma grande
responsabilidade

G

Obrigacéo e
responsabilidade




muita paciéncia e forca.

IC2: Muita
paciéncia e forca
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C

Coragem, forga,
fé, esperanca de
cura, resiliéncia,
perseveranca,
misséo e gratidao

64.

E uma missao! Cuidar de alguém gue tem um
tumor e devido a pouca idade, nem sabe o gue
tem... apenas sofre ....

IC: E uma misséo

C

Coragem, forga,
fé, esperanca de
cura, resiliéncia,
perseveranga,
misséo e gratiddo

65.

E 0 minino que eu possa fazer pela minha filha,
salvar a vida dela.

IC: E 0 minimo que
eu posso fazer

G

Obrigacéo e
responsabilidade

66.

E uma situacdo muito sensivel,

gue me preocupa muito.

IC1: E uma situag&o
muito sensivel.

IC2: Preocupa
muito

E

Dor, medo,
tristeza, angustia,
estresse, tenséo,

sofrimento e
dificuldades

E

Dor, medo,
tristeza, angustia,
estresse, tensao,

sofrimento e
dificuldades

67.

Uma forma de amor e gratiddo a Deus e a vida da
minha filha.

IC: Uma forma de
amor e gratidao

A

Amor, carinho,
companheirismo,
zelo e cuidado

68.

Sao dias de angustia

IC: Dias de
angustia

E

Dor, medo,
tristeza, angustia,
estresse, tenséo,

sofrimento e
dificuldades

69.

Representar uma Vitéria pra eles.

Uma guerra que a maioria das vezes vencemos .

IC1: Uma vitéria

IC2: Uma guerra

C

Coragem, forga,
fé, esperanca de
cura, resiliéncia,
perseveranca,
misséo e gratidao

F

Luta para
salvar a vida,
guerra, batalha
contra doenga

70.

Para mim como méae.. 0 pior momento de minha
vida.. principalmente quando vc tem quase certeza
de gue esse olhinho pode ser extraido pra gie as
células canceriginas ndo alcance outeos lugares

IC: O Pior momento
da minha vida

E

Dor, medo,
tristeza, angustia,
estresse, tenséo,

sofrimento e
dificuldades

71.

representa ajudar o proximo.

Um gesto de amor ja que ficamos muito abalada
emocionalmente.

IC1: Ajudar o
proximo

IC2: Um gesto de
amor

B

Abrir mé&o de tudo,
estar ao lado,
suporte, entrega,
doagéo e unido

A

Amor, carinho,
companheirismo,
zelo e cuidado
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D
72 Uma licdo de vida IC: Uma |I(;510 de Aprendizado,

. vida crescimento,
mudanga e
ligdo de vida

E
q Dor, medo,
73. M IC: Sofrimento tristeza, angustia,
estresse, tenséo,
sofrimento e
dificuldades
. . F
74 Tem sido minha vida, minha luta diaria. IC: Minha vida, Luta para
. H 1Ari salvar a vida,
minha luta diaria. guerra, batalha
contra doenga
IC1: Uma vida de E .
. Dor, medo,
- - . incerteza e de tristeza, angustia,
Representa uma vida de incerteza e de anglstia. | angustia. estresse, tenséo,
sofrimento e
dificuldades
75.
De medo da doenca aparecer novamente. E
IC2: Medo da _ Dor, medo,
tristeza, angustia,
doenga aparecer estresse, tensdo,
novamente sofrimento e
dificuldades
. IC: Amor pela vida A
76. Amor pela vida dela dela Amor, carinho,
companheirismo,
zelo e cuidado
. NZo & fAci E
No comeco néo é facil, IC1: Ndo € facil no Dor, medo,
Comego tristeza, angustia,
estresse, tenséo,
sofrimento e
dificuldades
7.
_ o R C
mas agora me sinto uma vitoriosa , pois minha Coragem, forga,
. Z . fé, esperanca de
filha esta curada IC2: Me sinto uma cura, resiliéncia,
vitoriosa com a cura perseveranca,
miss&o e gratiddo
_ F
78 Uma luta muito dificil IC: Uma luta muito Luta para
. dlﬁCll salvar a vida,
guerra, batalha
contra doenga
IC:
79 Responsabilidade com amor e carinho Responsabilidade G
. . Obrigacéo e
com amor e carinho responsabilidade
C
- IC: Forcae Coragem, forga,
Representa Forca... Companheirismo... sae fé, esperanca de
80. Companhemsmo_ cura, resiliéncia,
perseveranca,
misséo e gratidao
E
81, Sofrimendo, dor e impoténcia. IC: Sofrimento, dor istarn, mmousia,

e impoténcia

estresse, tenséo,
sofrimento e
dificuldades




No comeco foi dificil aceitar

IC1: Foi dificil aceitar
no comeco
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E

Dor, medo,
tristeza, angustia,
estresse, tenséo,

sofrimento e

dificuldades
82.
oy , C
o IC2: Uma vitoria atras Coragem. forca,
mas agora_e uma Vitéria atras de outra da outra fé, esperanca de
cura, resiliéncia,
perseveranga,
misséo e gratiddo
IC: Muita tensao, E
: - : — : medos e uma
Muita tensdo, medos e uma impoténcia muito X o~ . . _ Dor, medo, .
83. rande impoténcia muito t:ssttrizsas’eartlgrl]]ss;?
) grande. soffimento e
dificuldades
A pessoa gue esta em tratamento prexisa de muita [C1: A forca que a C
forca nesse momento dificil. pessoaem Coragem, forca,
tratamento precisa fé, esperanca de
cura, resnlenua,
perseveranca,
misséo e gratiddo
O cuidado, compreencao, disposi¢ao, carinho e _
amor s&o indispensaveis. IC2: Cuidado, A
compreensao, Amor, carinho,
84 7 . .~ . companheirismo,
Para quem tambem é acompanhante, disposicéo, carinho e 2el0 e cuidado
principalmente méae ou pai, € necessario tambem |amor
um acompanhamento psicologico. Certos estados E
nao tem esse tratamento e com iSso a mae precisa Dor. medo
se deslocar para outro estado deixando sua familia IC3: Ter necessidade t;sttrzzsz;?g::;ﬁ-
para passar por esse precesso. Entao ambos de acompanhamento sofrimento e
precusam ser acompanhados. psicolégico difiuldades
IC1: Muito amor
A
. Amor, carinho,
Representa muito amor companheirismo,
zelo e cuidado
85.
IC2: Forca para C
H Coragem, forga,
. . segwr como fé, esperanca de
e forca para sequir com o tratamento nas criangas. |otamento cura, resiliencia,
perseveranca,
misséo e gratidao
Estar cuidando de uma vida e a responsabilidade é [IC: Algo muito sério G
86. |muito sério pois tem alguns pais que nao leva a Obrigagéo e
serio responsabilidade
IC: Apoio para B
enfrentar a batalha Abrir mo de tudo,
_ contra o cancer estar ao lado,
87. |Apoio para enfrentar a batalha contra o cancer suporte, entrega,

doagdo e unido




IC: Uma situacdo
dificil a ser superada

E

Dor, medo,
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88. |Uma situacao dificil a ser superada dia a dia dia a dia tristeza, angustia,
estresse, tensao,
sofrimento e
dificuldades
IC1: Cuidado, zelo, A
Cuidado, zelo, atencéo e amor. atencdo e amor. Amor, carinho,
companheirismo,
zelo e cuidado
89. E
Dor, medo,
, g z o . tristeza, angustia,
Mas, é algo que traz muito desgaste fisico e IC2: Algo que traz estresse. (oNnSdo,
emocional. muito desgaste fisico sofrimento e
. dificuldades
e emocional
IC: Renovar a minha C
. fe Coragem, forga,
90. |Renovar a minha fé fé, esperanca de
cura, resiliéncia,
perseveranca,
misséo e gratidao
IC1: Ser forte
C
Coragem, forga,
fé, esperanca de
cura, resiliéncia,
Ser forte perseveranca,
— missdo e gratidao
IC2: Alegria,
felicidade, motivacéo C
91 e consolo Coragem, forga,
' . - . = fé, esperanca de
representa alegria felicidade motivacao consolo cura, resiligncia,
perseveranca,
misséo e gratidao
IC3: Sertudo o que o
ser tudo oque 0 meu acompanhado precisa meu acompanhado B
preCISar Abrir mao de tudo,
estar ao lado,
suporte, entrega,
doagdo e unido
IC: Sofrimento E
_ _ _ psicologico Dor, medo.
92. [Sofrimento psicologico tristeza, angustia,
estresse, tensao,
sofrimento e
dificuldades
IC1: Participar do B
prOblema Abrir méo de tudo,
. estar ao lado,
Participar do problema, suporte, entrega,
doagdo e unido
93.

viver a doenca junto com a minha filha

IC2: Viver a doenca
junto

B

Abrir mé&o de tudo,

estar ao lado,
suporte, entrega,
doagdo e unido




IC: Dor e sofrimento

E

Dor, medo,

94. |Dor e sofrimento tristeza, angustia,
estresse, tenséo,
sofrimento e
dificuldades
IC1: Uma luta para a =
vida toda. Luta para
salvar a vida,
guerra, batalha
contra doenca
Significa uma luta para a vida toda, IC2: Ter necessidade C
de fe’ forga e o . Coragem, forga,
constante resiliéncia. fé, esperanca de
cura, resiliéncia,
. 2 perseveranca,
tendo a necessidade de fé, forca e constante miss&o e gratidao
resiliéncia. o
IC2: Criatividade e C
paciéncia. Coragem, forcga,
fé, esperanca de
L. “A . cura, resiliéncia,
95. Criatividade e paciéncial perseveranca,
misséo e gratiddo
. . - - A
Principalmente amor e carinho pelo paciente, Amor, carinho,
companheirismo,
. | idad
IC3: Amor e carinho zelo € cuidado
. . . pelo paciente. D
e busca por conhecimento para ajudar o paciente a Aprendizado
desenvolver-se. crescimento,y
mudanca e
IC5: Busca por ligao de vida
conhecimento para
ajudar o paciente a
desenvolver-se.
D
. CA 0 a PN . dizado,
96. |Foi uma experiéncia para o resto da vida IC: Uma experiéncia Witk
para o resto da vida mudanga e
licdo de vida
[
97. N&o sei ~ . Outros
IC: Nao sei significados
G
3 i IC1: Muita oy
Muita responsabilidade, . B responsabilidade
responsabilidade
98. C
Coragem, forga,
ter bastante fe em Deus, ] I:irzs?ee;ﬁ?g:c?;
IC2: Ter bastante fé perseveranca,
em Deus misséo e gratidao
IC: Vivenciar E
. . : : diretamente a batalhal
\Vivenciar diretamente a batalha da minha . . Luta para
99. da minha bebezinha salvar a vida,

bebezinha contra um inimigo altamente traicoeiro

contra um inimigo
altamente traigcoeiro

guerra, batalha
contra doenca




Minha total disponibilidade,

IC: Total
disponibilidade

B

Abrir méo de tudo,
estar ao lado,
suporte, entrega,
doagéo e unido

C

Coragem, forga,
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100. |garra,coragem IC2: Garra, coragem fé, esperanca de
cura, resiliéncia,
perseveranga,
missdo e gratiddo
IC3: Amor
. . A
) . . incondicional Amor. carinho
e amor incondicional pelo meu pequeno guerreiro companheirismo,
zelo e cuidado
C
. Coragem, forga,
Requer esperanca, fé, amor, doacdo e muita IC: Requer 1%, esperanca de
101. C:c. B «a.te, €04t esperanca, fé, amor, C;gsgij:;";;a:
contianca. doa(;é.o e muita misséo egratid’éo
confianca.
F
on 2 G e s L
102. |Luta pela vitéria IC: Luta pela vitoria calvar b vida,
guerra, batalha
contra doenca
IC1: Tristeza de ver E
, - : : = um filho ainda bebé
Além da tristeza de ver um filho ainda bebé _ Dor,medo, .
- = — - passando por tristeza, angusfla,
passando por procedimentos tao dificeis, . - estresse, tensao,
procedimentos téo sofrimento e
difI'CGiS dificuldades
103.
Ver outras criancas em estado muitas vezes Coragecm: forca
ior...faz a gente agradecer a Deus por nio ter sido i N 6, esperanca de
B 2.4 4 R IC2: Gratid30 por N30|  cura resiiencia,
ainda mais grave ter sido aind . perseveranca,
€r Sido ainaa mais misséo e gratiddo
grave
F
o . Lut
Muita luta IC1: Muita luta salvar avida,
guerra, batalha
contra doenga
104.
C
Coragem, forga,
. . z fé, d
esperanca e principalmente FE !! IC2: Esperanca e cira resilioncia
principalmente fé perseveranca,
missao egratldao
E
. . Dor, medo,
105. |Um papel muito dificil IC: Um papel muito tristeza, angustia,

dificil

estresse, tenséo,
sofrimento e
dificuldades




Forca.

IC1: Forgca

C

Coragem, forga,
fé, esperanca de
cura, resiliéncia,
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~ , . . . ~ perseveranca,
Nao é facil receber um diagnostico de cancer, na miss&o e gratidéo
106. |minha cidade nao tem tratamento para retino e ai
temos g nos deslocar p outra cidade p ele realizar o E
JR T . g s do,
tratamento, é dificil mais Deus tem me sustentado [IC2: Dificuldade istorn, angGstia,
sempre. Gracas a Deus rle esta em um hospital mt es;ﬁsrfn‘:’etn‘i':fjov
bom e esta dando tudo certo dificuldades
IC1: Foi doloroso E
~ . . R Dor, medo,
Nao pude acompanhar 100% pois havia dado a luz tristeza, angustia,
0 £ . 7 estreS§e, tenséo,
a0 meu 2° filho, mas o tanto que eu acompanhei, foi IC2: Muito importante sofimento e
doloroso dificuldades
— para meus
conhecimentos na D
vida. Aprendizado,
e muito importante para meus conhecimentos na Cudancas.
vida licdo de vida
107 IC2: Ver que nossos
' problemas nédo sédo
podemos ver que nossos problemas ndo sdo nada |nada diante de tanta I
diante de tanta dor e dificuldade que essas criancas |dor e dificuldade que outros
passam, essas Criangas significados
passam
. D
- - IC3: Aprendi a dar .
aprendi a dar mais valor aos meus! . Aprendizado,
mais valor aos meus crescimento,
mudancga e
licho de vida
E
[ . . Dor, medo,
108. [Dificil IC: Dificil tristeza, anglstia,
estresse, tenséo,
sofrimento e
dificuldades
C
Coragem, forga,
109. [Ser forte. IC: Ser forte. fé, esperanca de
cura, resiliéncia,
perseveranca,
misséo e gratidao
A
110. |Cuidado, amor. IC: Cuidado, amor. Amor, carinho,

companheirismo,
zelo e cuidado




Se tratando de crianca, nosso acompanhamento é

fundamental.. Para cuidar das datas de exames,
consultas, tirar ddvida com os médicos

e isso deve ser feito com muito amor.. Muito
carinho.. Para o paciente se sentir sequro, amado,

IC1: Nosso
acompanhamento é
fundamental.

C2: Algo que deve
ser feito com muito
amor e carinho.
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H

Algo
fundamental e
importante

A

Amor, carinho,
companheirismo,

111. . - zelo e cuidado
protegido e entender o porgue dele estar ali..
Passando por tudo que um paciente onco passa.
IC3: A forma que |
Acho gue a forma gue acompanhamos nossas acompanhamos _ O_t;troz
. . H significados
criancas refletem na maneira que eles enfrentam  [N0SSas criancas ¢
esta batalha. refletem na maneira
que eles enfrentam
esta batalha
IC: Amor a pessoa A
Amor a pessoa ... Pois a pessoa com )
112 . R Amor, carinho,
retinoblastoma ..precisa de um acompanhante . companheirismo,
zelo e cuidado
IC: Como se fosse B
- em mlm Abrir mao de tudo,
113. |Como se fosse em mim estar ao lado,
suporte, entrega,
doagéo e unido
IC1: Uma tarefa E
muito dificil bor, medo,
Uma tarefa muito dificil Pl iy
sofrimento e
114 dificuldades

e também muito importante.

IC2: Algo importante

H

Algo
fundamental e
importante
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APENDICE G — INSTRUMENTO DE ANALISE DO DISCURSO 2 (IAD2),

IAD2

REFERENTE A PERGUNTA 2

Instrumento de Anélise do Discurso 2:

Pergunta: D2. Para vocé, acompanhar alguém em tratamento para
o retinoblastoma representa o que?

A — Amor, carinho, companheirismo, zelo e cuidado

Participante

Expressdes Chave

F1 Representa amor, cuidado, companheirismo
F4 Dedicando amor, carinho, companheirismo, cuidados
F8 Amor
F13 Amor
F22 Amor
F26 Amor pelo outro
F31 A crianga se sente segura
F36 Protecdo
F39 Amor
F40 Representa que amo a vida e quero que o paciente viva
F42 Um ato de amor, carinho e cuidado. Muito necessario apoiar n0Ssos pequenos
nesse momento.
F59 Companheirismo
F60 Cuidado e atencdo sdo necessarios
F67 Uma forma de amor e gratiddo a Deus e a vida da minha filha
F71 Um gesto de amor ja que ficamos muito abalada emocionalmente
F76 Amor pela vida dela
F84 O cuidado, compreenséo, disposi¢éo, carinho e amor séo indispensaveis
F85 Muito amor
F89 Cuidado, zelo, atencéo e amor
F95 Principalmente amor e carinho pelo paciente
F100 Amor incondicional
F110 Cuidado, amor
E isso deve ser feito com muito amor... muito carinho... para o paciente se sentir
F111 seguro, amado, protegido e gn_tender 0 por que dele estar ali...passando por
tudo que um paciente oncoldgico passa.
F112 Amor a pessoa ... pois a pessoa com retinoblastoma...precisa de um

acompanhante
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B — Abrir méo de tudo, estar ao lado, suporte, entrega, doagéo e uniao

Participante Expressdes Chave
F1 Além de que, é muito importante alguém junto para estar sempre ajudando e
auxiliando para manter a calma
F4 Representa uma entrega total

F14 Representa estarmos juntos para o que der e vier. Juntos vencemos

F21 O suporte que ela necessita
Representa que quero estar a par de todo procedimento que ira ser feito, dando

F27 suporte necessario ao paciente, para que enfrente esta fase da melhor maneira
possivel
Abrir mao de tudo na vida é estar disponivel e dedicada ao tratamento.

F29 Importantissimo o apoio de familiares, uma estrutura financeira e salde mental
em dia

F36 Apoio

F47 E toda uma vida

Fa7 Dedicacao total

Fa7 E abrir mao de tudo para estar junto do filho

F49 Representa sair do seu mundo e entrar em outro

F49 Deixar tudo para tras e ter um unico foco. Mesmo porque, ndo temos cabeca
pra mais nada

F53 E necessario muita entrega, doagdo

F71 Representa ajudar o préximo

F87 Apoio para enfrentar a batalha contra o cancer

Fo1 Ser tudo o que o0 meu acompanhado precisa

Fa3 Participar do problema

F93 Viver a doenca junto com a minha filha

F100 Minha total disponibilidade

F113 Como se fosse em mim

C - Coragem, forca, fé, esperanca de cura, resiliéncia, perseveranca, missao e gratidao

Participante Expressdes Chave

F6 Coragem

F11 Representa que eu sou a forca para seguir em frente

F15 Fé, esperanca, for¢a, valentia

F16 Esperanca que tudo terminara bem

F16 Agradecer a Deus por cada vitoria

F19 Representa enfrentar um dos maiores inimigos da saude (o cancer) que
acometeu o ser mais inocente e indefeso... uma crianca

F19 Ao mesmo tempo representa coragem e perseveranca diante de um tratamento
que pode ser longo, mas repleto de aprendizado e conquistas

F20 Esperanca de cura

F24 Forga e coragem
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F25 Ter coragem de lutar pela vida do meu filho

F33 Mas com a certeza de cura
Entretanto, justamente por entender que ele ndo compreendia exatamente 0

F37 gue estava enfrentando, tentei levar o pen’odo do tratamento com muita aIegNria
e leveza buscando semear nele um sentimento de infancia cheia de paz e nédo
de tensdo e medo

F37 De certa forma, sou agradecida por ter vivenciado essa experiéncia

F38 Muita} sabe(iloria e fé...por que ver o seu filho perder uma parte da visao e saber
gue é um cancer

F43 Mas s6 tenho gratidao pela cura e que ndo o deixou com sequelas severas

Fa4 Missdo dada por Deus

F49 Ter paciéncia, resiliéncia e fé

F55 Uma missao de trazer paz em meio ao caos

F55 Fortalecer a mente, dar apoio

F55 Renovar as esperancas

F56 Esperanca

F61 Perseverancga constante

F63 Muita paciéncia e for¢a

F64 E uma missé&o! Cuidar de alguém que tem um tumor e devido & pouca idade,
nem sabe o que tem... apenas sofre ....

F69 Representa uma vitoria para eles

F77 Mas agora me sinto uma vitoriosa, pois minha filha esta curada

F80 Representa forga...companheirismo...

F82 Uma vitoria atras da outra

F84 A pessoa que esta em tratamento precisa de muita forga nesse momento dificil

F85 Forca para seguir com o tratamento nas criancas

F90 Renovar a minha fé

Fo1 Ser forte

Fo1 Representa alegria, felicidade, motivacdo, consolo

F95 Tendo a necessidade de fé, forca e constante resiliéncia

F95 Criatividade e paciéncia

F98 Ter bastante fé em Deus

F100 Garra, coragem

F101 Requer esperanca, fé, amor, doacéo e muita confianca

F103 Ver oytras cr.ian(;a_ls em estado muitas vezes pior...faz a gente agradecer a Deus
por nao ter sido ainda mais grave

F104 Esperanca e principalmente fé

F106 Forca

F109 Ser forte

D - Aprendizado, crescimento, mudanca e licdo de vida

Participante

Expressdes Chave

F2

Um aprendizado enorme

F2

Uma licdo de vida
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F5 E ao mesmo tempo uma licdo de vida, pois tudo passa
F10 Aprendizagem
F21 E um aprendizado de humanidade feito do pior jeito possivel
F30 Representa aprendizado, crescimento, valorizagdo pela vida
F37 Me deu a oportunidade de enxergar a vida com mais gratiddo por cada coisa,
mesmo as menores
F51 Grande crescimento pessoal
F72 Uma licao de vida
F95 Busca por conhecimento para ajudar o paciente a desenvolver-se
F96 Foi uma experiéncia para o resto da vida
F107 Muito importante para meus conhecimentos na vida
F107 Aprendi a dar mais valor aos meus

E - Dor, medo, tristeza, angustia, estresse, tensao, sofrimento e dificuldades

Participante Expressdes Chave
F2 Uma mistura de dor e medo
F7 Dor

E eu como mae ver minha filha sofrendo no tratamento, depois veio a cirurgia

Fo de nucleag¢édo foi muito triste, mas gracas a Deus depois de tudo veio a cura

F15 Medo

F16 Conviver com ddvidas, medo

F17 Sofre com todos os procedimentos

F18 Representa incerteza, inseguranc¢a, medo da minha filha ter que tirar o olhinho
F18 Medo de que ela perca a visédo

Como mae, representa um estresse emocional, fisico e psicélogo. O medo
ronda nossos pensamentos o tempo todo. Ao mesmo tempo, a esperanca, a fé,

F23
nos acalenta e nos fortalece. Conforme o tratamento segue e as respostas
sendo positivas, voltamos a planejar o futuro e a acalmar o coragéo
Pra mim que sou a mae foi algo muito doloroso, por que eu vejo ndo s6 o

F28 sofrimento da minha filha mas também o sofrimento de outras criangas com
outros tipos de canceres

F32 Triste, desesperador, angustiante, medo

F33 Dolorosa

F35 Muito dificil, doloroso
Durante o tratamento era muito angustiante ver meu filho passando por uma

F37 batalha daquele tamanho. Na época, meu filho tinha apenas 3 meses de vida e
ndo sabia o que estava acontecendo

F37 Porém, dentro de mim, permanece até hoje 0 medo de uma nova batalha... Mas
procuro ndo pensar nisso e viver o presente ao lado dos meus filhos.

F38 NGs como méae, repensamos e nos culpamos

F38 Entéo precisa de um bom psicoldgico

F43 Acompanhar meu filho foi doloroso

Fa5 Foi uma noticia devastadora, especialmente porque ele era muito bebé e entrar

e vivenciar situacdes em um hospital oncolégico

F48 Cansaco
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F50 Dificil porque € meu filho

F51 Fase dificil

F52 Uma face muito dificil, mas venceremos

F59 Dor, sofrimento

F60 Dor

F66 E uma situacdo muito sensivel

F66 Que me preocupa muito

F68 Séao dias de angustia
Para mim como mae...o pior momento de minha vida... principalmente quando

F70 vocé tem quase certeza de que esse olhinho pode ser extraido para que as
células cancerigenas ndo alcancem outros lugares

F73 Sofrimento

F75 Representa uma vida de incerteza e de angustia

F75 Medo da doenga aparecer novamente

F77 No comego néo é facil

F81 Sofrimento, dor e impoténcia

F82 No comeco foi dificil aceitar

F83 Muita tens@o, medos e uma impoténcia muito grande
Para quem também é acompanhante, principalmente mae ou pai, é necessario
também um acompanhamento psicolégico. Certos estados ndo tem esse

F84 tratamento e com isso a mae precisa se deslocar para outro estado deixando
sua familia para passar por esse processo. Entdo ambos precisam ser
acompanhados.

F88 Uma situacao dificil a ser superada dia a dia

F89 Mas € algo que traz muito desgaste fisico e emocional

F92 Sofrimento psicolégico

Fo4 Dor e sofrimento

F103 Além da tristeza de ver um filho ainda bebé passando por procedimentos tao
dificeis

F105 Um papel muito dificil
N&o é facil receber um diagnéstico de cancer. Na minha cidade ndo tem

£106 tratamento para retinoblastoma e ai temos que nos deslocar para outra cidade
para ele realizar o tratamento, € dificil, mas Deus tem me sustentado sempre.
Gracas a Deus ele esta em um hospital muito bom e est4 dando tudo certo

F107 N&o pude acompanhar 100% pois havia dado a luz ao meu 2° filho, mas o tanto
que eu acompanhei, foi doloroso

F108 Dificil

F114 Uma tarefa muito dificil

F — Luta para salvar a vida, guerra, batalha contra a doenca

Participante

Expressdes Chave

F3 Com cancer uma pessoa guerreira lutando pela sua vida
F5 Uma luta diaria pela vida
F9 E uma batalha e a temos que estar sempre preparados, pois o tratamento tem

altos e baixos

F16

Uma luta dolorosa
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F44 Uma luta

F54 Uma luta diaria pela vida e viséo

F58 Luta pela vida

F60 Muita luta

F61 Luta

F69 Uma guerra que na maioria das vezes, vencemos

F74 Tem sido minha vida, minha luta diaria

F78 Uma luta muito dificil

F95 Significa uma luta para a vida toda

F99 Vivenciar dirgtamgnte a batalha da minha bebezinha contra um inimigo
altamente traicoeiro

F102 Luta pela vitoria

F104 Muita luta

G — Obrigacao e responsabilidade

Participante

Expressdes Chave

F12 Responsabilidade

F34 Minha filha na éBoca ti_nha 5 meses de vida, dependia 100% de mim, eu me
senti na obrigacdo de ir em busca de sua cura

F34 E hoje, mesmo curada, me sinto na obrigagéo de fazer de tudo pela sadde dela

F46 Obrigacao de pai que faco sem olhar para as dificuldades

F57 Uma obrigagéo por que € minha filha

F63 Uma grande responsabilidade

F65 E o minimo que eu posso fazer pela minha filha, salvar a vida dela

F79 Responsabilidade com amor e carinho

F86 Es_tar cuidaNndo de uma yi_da e a responsabilidade € muito sério, pois tem alguns
pais que ndo levam a sério

Fo8 Muita responsabilidade

H — Algo fundamental e importante

Participante

Expressdes Chave

F41 Uma importancia imensa
F53 A familia do paciente é decisiva para eficicia do tratamento
F62 Pra mim representa muito, pois € minha filha que tem retinobastoma
Se tratando de crianga, nosso acompanhamento é fundamental... para cuidar
F111 . . o
das datas de exames, consultas, tirar divida com os médicos
F114 E também muito importante
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| — Outros significados

Participante

Expressdes Chave

F45 Nos traz muitas emocdes

F97 N&o sei

F107 Podemos ver que nossos problemas ndo sdo nada diante de tanta dor e
dificuldade que essas crian¢as passam,

F111 Acho que a forma que acompanhamos nossas criancgas refletem na maneira

que eles enfrentam esta batalha
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ANEXO A — PARECER CONSUBSTANCIADO DO COMITE DE ETICA EM
PESQUISA ENVOLVENDO SERES HUMANOS

UNIVERSIDADE FEDERAL DE Plataforma
ALFENAS %aﬂl

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Retinoblastoma na perspectiva de acompanhantes de infantojuvenis acometidos pelo
cancer

Pesquisador: Murilo César do Nascimento

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 24821819.3.0000.5142

Instituicdo Proponente: UNIVERSIDADE FEDERAL DE ALFENAS - UNIFAL-MG
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Nuamero do Parecer: 3.698.834

Apresentagao do Projeto:
Projeto de pesquisa submetido por docente da Escola de Enfermagem da UNIFAL-MG, o qual constitui em
proposta de trabalho de iniciagdo cientifica, TCC e dissertagdo de mestrado; com financiamento proprio;
sem conflitos de interesse.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Estudar perfis, significados e conhecimentos sobre o cancer, na perspectiva de acompanhantes de
infantojuvenis com retinoblastoma.

Objetivo Secundario:

« Criar e aplicar um formulario eletrénico para a coleta de dados com os acompanhantes de pacientes com
retinoblastoma, incluindo uma versao digital a ser confeccionada do instrumento Céncer-Q.

« Caracterizar sociodemograficamente os acompanhantes (familiares e/ou responsaveis) de criangas e
adolescentes com diagndstico ou histérico de retinoblastoma.

« Investigar o significado de retinoblastoma para familiares e/ou responsaveis de criangas e adolescentes
diagnosticados com a doenga.

« Conhecer o perfil clinico-epidemiolégico de infantojuvenis e da assisténcia por eles recebida

Endereco: Rua Gabriel Monteiro da Silva, 700

Bairro: centro CEP: 37.130-001
UF: MG Municipio: ALFENAS
Telefone: (35)3701-9153 Fax: (35)3701-9153 E-mail: comite.etica@unifal-mg.edu.br

Pégina 01 de 04



174

UNIVERSIDADE FEDERAL DE £ Platoforma
ALFENAS %oﬂ

Continuagéo do Parecer: 3.698.834

para o retinoblastoma.

« Avaliar o nivel de conhecimento sobre o cancer de familiares e/ou responsaveis de criangas e
adolescentes acometidos por retinoblastoma.

« |dentificar a satisfagdo dos acompanhantes com as orientagdes de profissionais da saude sobre o
retinoblastoma.

« Identificar as fontes de informagdes sobre o retinoblastoma acessadas pelos acompanhantes.

« Verificar a existéncia de relagdo entre os aspectos sociodemograficos de acompanhantes, e as variaveis
clinicas-epidemiolégicas-assistenciais de pacientes infantojuvenis com retinoblastoma.

« Verificar a existéncia de relagdo entre as variaveis sociodemograficas de familiares e/ou responsaveis de
criangas e adolescentes com retinoblastoma e o nivel de conhecimento destes acompanhantes sobre o
cancer.

- Estudar a relagdo entre a satisfagdo com as orientagdes de profissionais da salde e as fontes de
informacgdes sobre o retinoblastoma acessadas pelos acompanhantes.

a. claros e bem definidos;
b. coerentes com a propositura geral do projeto;
c. exequiveis (considerando tempo, recursos e método).

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

a. os riscos de execugdo do projeto sdo bem avaliados, realmente necessarios e estdo bem descritos no
projeto;

b. os beneficios oriundos da execugéo do projeto justificam os riscos corridos;

c. para cada risco descrito, 0 pesquisador apresentou uma correta agao minimizadora/corretiva desse risco.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

a. Metodologia da pesquisa — adequada aos objetivos do projeto, atualizada, € a melhor disponivel;

b. Referencial tedrico da pesquisa — esta atualizado e é suficiente para aquilo que se propde;

c. Cronograma de execugédo da pesquisa — é coerente com 0s objetivos propostos e esta adequado ao
tempo de tramitagédo do projeto.

Consideragoes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:

Enderego: Rua Gabriel Monteiro da Silva, 700

Bairro: centro CEP: 37.130-001
UF: MG Municipio: ALFENAS
Telefone: (35)3701-9153 Fax: (35)3701-9153 E-mail: comite.etica@unifal-mg.edu.br
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a. Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) — presente e adequado

b. Termo de Assentimento (TA) — ndo se aplica

c. Termo de Assentimento Esclarecido (TAE) — ndo se aplica

d. Termo de Compromisso para Utilizagdo de Dados e Prontuarios (TCUD) — ndo se aplica
e. Termo de Anuéncia Institucional (TAI) — ndo se aplica

f. Folha de rosto - presente e adequada

g. Projeto de pesquisa completo e detalhado - presente e adequado

h. Outro (especificar) —

Recomendagoes:
N&o ha recomendagdes.

Conclusodes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
Recomenda-se aprovagao do projeto

Consideragdes Finais a critério do CEP:
Apos discussdo em reunido, o colegiado emite parecer.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagé
Informagdes Bésicas| PB_INFORMAGCOES_BASICAS_DO_P | 04/11/2019 Aceitc
do Projeto ROJETO_1463156.pdf 08:02:21
Outros Autorizacao_Questionario_CANCER_Q_| 31/10/2019 |Murilo César do Aceitc

Retino_CEP.pdf 16:38:54 | Nascimento

Projeto Detalhado / | Projeto_Retino_CEP.pdf 31/10/2019 | Murilo César do Aceitc

Brochura 16:36:33 | Nascimento

Investigador

Cronograma Cronograma_Retino_CEP.pdf 31/10/2019 |Murilo César do Aceit
16:34:35 [Nascimento

Declaragéo de Oficio_Dispensa_TAI_CEP_Retino.pdf 31/10/2019 |Murilo César do Aceitc

Instituicdo e 16:34:15 | Nascimento

Infraestrutura

TCLE/Termos de |TCLE_Retino_CEP.pdf 31/10/2019 [Murilo César do Aceitc

Assentimento / 16:34:01 | Nascimento

Justificativa de

Auséncia

Folha de Rosto FolhaDeRosto_Retino_assinada.pdf 31/10/2019 |Murilo César do Aceitc
16:33:37 | Nascimento

Endereco: Rua Gabriel Monteiro da Silva, 700

Bairro: centro CEP: 37.130-001

UF: MG Municipio: ALFENAS
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Continuagao do Parecer: 3.698.834

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacao da CONEP:
N&o

ALFENAS, 12 de Novembro de 2019

Assinado por:

Angel Mauricio Castro Gamero
(Coordenador(a))

Endereco: Rua Gabriel Monteiro da Silva, 700
Bairro: centro

UF: MG Municipio: ALFENAS
Telefone: (35)3701-9153 Fax: (35)3701-9153

CEP: 37.130-001

E-mail: comite.etica@unifal-mg.edu.br
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ANEXO B - INSTRUMENTO DE ANALISE DO DISCURSO 1 (IAD1), DE LEFEVRE

E LEFEVRE (2005)

IAD1-1

Instrumento de Analise do Discurso 1:

Pergunta 1:

Participante

Expressdes Chave

Ideias Centrais

Agrupa-
mento
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ANEXO C - INSTRUMENTO DE ANALISE DO DISCURSO 2 (IAD2), DE LEFEVRE
E LEFEVRE (2005)

Instrumento de Anélise do Discurso 2:
Pergunta 1:

IAD2-1

Ideia Central A (Significado/Representacgéo A)
XXX XX XXX XX XX XXXXX

Participante Expressdes Chave

Ideia Central B (Significado/Representacao B)
“Yyyyyyyyyyyyyyyy”

Participante Expressdes Chave




