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Resumo: Objetivo: analisar as concepgdes de pais e mées de criancas com cancer em relagio a doenca e ao tratamento
quimioterdpico de seus filhos, de acordo com os conceitos do Modelo do Senso Comum (MSC). Método: estudo
descritivo, qualitativo. Foram entrevistados 14 pais de pacientes pedidtricos em tratamento oncolégico. Os dados foram
submetidos a andlise de conteudo e analisados segundo o MSC. Resultados: os resultados foram reunidos nas categorias:
Identidade da doenca: concepgdes sobre o cancer; Duragio: o tempo para o diagndstico e os sintomas envolvidos; Causas
da doenga: a busca por explicag¢des; Consequéncias da doenca e do tratamento; Cura ou controle: percepgdes sobre o
progndstico, baseadas nos dominios do MSC. Conclusio: concepgdes negativas relacionadas ao cancer e seu tratamento
podem gerar incertezas nos pais, comprometer a mobilizacio de recursos para lidar com os desdobramentos da doenca e
reduzir as expectativas de um desfecho positivo da experiéncia.

Descritores: Neoplasias; Crianga; Adolescente; Pais

Abstract: Objective: analyze the conceptions of fathers and mothers of children with cancer about their
children’s disease and chemotherapy, in accordance with the concepts of the Commonsense Model (CSM). Method:
descriptive, qualitative study. Fourteen parents of pediatric patients in cancer treatment were interviewed. The
data were submitted to content analysis and analyzed according to the CSM. Results: the results were joined in the

categories: Identity of the disease: conceptions on the cancer; Duration: time for the diagnosis and symptoms

' Enfermeira. Doutora. Docente do Curso de Graduagio em Enfermagem da Faculdade de Ciéncias Médicas da Santa Casa de Sdo Paulo
(FCMSCSP), Sdo Paulo - SP, Brasil. E-mail: fernanda.rodrigues@fcmsantacasasp.edu.br, ORCID: https://orcid.org/0000-0002-8412-2333

I Enfermeira. Egressa do Curso de Graduacio em Enfermagem da Faculdade de Ciéncias Médicas da Santa Casa de Sdo Paulo (FCMSCSP), Sio
Paulo - SP. E-mail: leticia_vulczak@hotmail.com, ORCID: https://orcid.org/0000-0003-0268-0436

" Enfermeira. Egressa do Curso de Graduacdo em Enfermagem da Faculdade de Ciéncias Médicas da Santa Casa de Siao Paulo (FCMSCSP), Sdo
Paulo - SP. E-mail: fonseca.alencar@yahoo.com.br, ORCID: https://orcid.org/0000-0002-1332-347X

V' Enfermeira. Doutora. Docente do Curso de Graduagio em Enfermagem da Faculdade de Ciéncias Médicas da Santa Casa de Sdo Paulo
(FCMSCSP), Sdo Paulo - SP, Brasil. E-mail: luciana.santos@fcmsantacasasp.edu.br, ORCID: https://orcid.org/0000-0001-5708-1460

V Enfermeira. Doutora. Professora Titular do Departamento de Enfermagem Materno-Infantil da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto - EERP,
da Universidade de Sdo Paulo (USP), Ribeirdo Preto - SP, Brasil. E-mail: lucila@eerp.usp.br, ORCID: https://orcid.org/0000-0002-7900-7111

[@lekele]




Concepcdes dos pais acerca da doenga oncoldgica e do tratamento quimioterapico...| 2

involved; Causes of the disease: the search for explanations; Consequences of the disease and the treatment; Cure
or control: perceptions on the prognosis, based on the domains of the CSM. Conclusion: negative conceptions on
the cancer and its treatment can arouse uncertainties in the parents, compromise the mobilization of resources to
cope with the consequences of the disease and reduce the expections that the experience will have a positive
outcome.

Descriptors: Neoplasms; Child; Adolescent; Parents

Resumen: Objetivo: analizar las concepciones de los padres de nifios con cdncer respecto a la enfermedad y al
tratamiento quimioterdpico de sus hijos, segun los conceptos del Modelo del Sentido Comun (MSC). Método:
estudio descriptivo, cualitativo. Fueron entrevistados 14 padres de nifios en tratamiento oncoldgico. Los datos
fueron sometidos al andlisis de contenido y analizados seguin el MSC. Resultados: los resultados fueron reunidos en
las categorias: Identidad de la enfermedad: concepciones sobre el cdncer; Duracidn: el tiempo para el diagndstico y
los sintomas involucrados; Causas de la enfermedad: la busqueda por explicaciones; Consecuencias de la
enfermedad y del tratamiento; Cura o control; percepciones sobre el prondstico, basadas en los dominios del MSC.
Conclusién: concepciones negativas relacionadas al cdncer y su tratamiento pueden generar incertidumbres,
comprometer la movilizacién de recursos para lidiar con los desdoblamientos de la enfermedad y reducir las
expectativas de un desfecho positivo de la experiencia.

Descriptores: Neoplasias; Nino; Adolescente; Padres

Introducao

O cancer infantojuvenil representa a primeira causa de morte por doengas na faixa
etaria de zero a 19 anos, com uma média de 12.600 casos diagnosticados por ano no Brasil.! As
neoplasias mais comuns na infancia sdo as leucemias, principalmente, as leucemias agudas, os
tumores do Sistema Nervoso Central (SNC) e os linfomas.?

O cancer sempre foi associado a ideia de morte, dor, incerteza, confusdo e impoténcia,
tanto para os pacientes quanto para as familias.® Quando a doeng¢a acomete uma crianga,
consequentemente, o impacto abrange toda a estrutura familiar e social. Observam-se inversoes
nos papéis familiares, mudancas na rotina, reformulacio dos objetivos de vida, das expectativas
e da esperanca para os envolvidos. Alguns pais recorrem a explicacdes nio cientificas a fim de
compreenderem as possiveis causas do adoecimento de seus filhos.?

As concepgdes do individuo sdo desenvolvidas de forma variada e podem ser

influenciadas pelo nivel de instru¢ao, meio onde vivem e cultura, sendo, portanto, mutdveis.*
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Podem determinar a capacidade das pessoas para apreender uma ideia ou questao e de perceber
um fenémeno, estabelecendo seu préprio ponto de vista.®

A literatura destaca que pacientes e familiares podem acreditar que a ocorréncia de
efeitos adversos do tratamento € uma evidéncia de sua eficdcia. Assim, maiores danos e
sofrimento implicariam em melhores respostas e maior esperanca de sobrevivéncia. Jd a
auséncia desses efeitos secunddrios a terapia gera incertezas, ansiedade e questionamentos em
relacdo ao éxito do tratamento.®

Alguns pais de criangas em quimioterapia compreendem que as drogas atingem tanto as
células boas quanto ruins e tém ciéncia de que no inicio os sintomas sdo piores, mas que com o
passar do tratamento, o paciente pode dispor de recursos para minimizar esses efeitos
desagraddveis. Para outros, no entanto o tratamento € visto como prejudicial e, ao invés de
ajudar, causa limitacdes piores que a préopria doenga.®”’

O adoecimento de um filho por cancer representa uma ameaca e pode causar
representacdes sobre a doenca, influenciadas por crengas individuais. Essas crencas podem
comprometer a aceitagdo da doenca e tratamento, os comportamentos e o enfrentamento da
situacao vivida.® Esse modo de representacdo da doenca é denominado de Modelo do Senso
Comum (MSC) ou Modelo de Autorregulagio do Comportamento em Saude?® referencial
adotado para este estudo.

Segundo o MSC a percepcao da doenca pode ser compreendida considerando cinco
dimensoes: identidade - expressa por rdtulos abstratos, como o nome da doenga e sintomas
associados a ela; causas - fatores relacionados a origem da doenca; duracao - duracio temporal
ou curso da doenca ao longo do tempo (por exemplo, aguda, cronica ou ciclica); consequéncias -
gravidade da doenca e seu impacto no funcionamento fisico, psicoldgico e social e controle/cura

- possibilidade de curar ou controlar a doenca.?
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Partindo-se do exposto, pergunta-se: quais as concepg¢des de pais e maes de criancas e
adolescentes com cancer sobre a doenca e tratamento de seus filhos? A partir dessa questao,
estabeleceu-se como objetivo, analisar as concep¢des de pais e mies de criancas com cancer em

relacdo a doenga e ao tratamento quimioterdpico de seus filhos, de acordo com os conceitos do MSC.

Método

Trata-se de um estudo descritivo, qualitativo, com discurso examinado a luz do MSC ou
Modelo de Autorregulacdo do Comportamento em Saude. A coleta dos dados foi realizada no
ambulatdrio de quimioterapia de um hospital referéncia no tratamento do cancer infantojuvenil
em Sao Paulo - SP, entre os meses de junho a agosto de 2016. Excluiram-se os pais de criancas
ou adolescentes cujos filhos recebiam quimioterapia paliativa ou encontravam-se fora de
possibilidades terapéuticas curativas. Os participantes integraram o estudo por conveniéncia e
nao houve recusa quanto a participagao.

Foram realizadas entrevistas semiestruturadas, dudio-gravadas, orientadas por um roteiro
previamente elaborado pelas autoras, com base na literatura sobre o tema. As questoes referiam-
se a compressdo conceitual dos pais a respeito da doenca de seus filhos, além de abordarem a
acao dos quimioterdpicos no organismo da crianca na perspectiva dos pais. Foi necessario
apenas um encontro com cada participante. Os depoimentos obtidos nas entrevistas foram
transcritos na integra para melhor compreensio dos discursos e submetidos aos procedimentos
da andlise de conteido dedutiva. A coleta dos dados foi interrompida quando o conjunto de
dados obtidos nas entrevistas se mostrou redundante e suficiente para a compreensiao do
fendmeno em estudo, de acordo com a matriz estruturada, baseada no MSC.*

A modalidade dedutiva é empregada quando a estrutura de andlise € operacionalizada
com base em conhecimento e conceitos prévios.” Por meio dela, os pesquisadores tém o intuito

de testar categorias, conceitos, modelos ou hipdteses pré-existentes. Tanto a analise indutiva,
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quanto a dedutiva dividem-se em trés fases principais: preparacdo, organizacido e relato dos
resultados. Na fase de preparacdo, foi realizada a leitura exaustiva do material empirico,
identificando palavras, frases e expressdes que respondessem ao objetivo do estudo. Em seguida,
os dados foram organizados segundo uma matriz estruturada, baseada nas cinco dimensdes do
modelo tedrico adotado (MSC): identidade, causas, duracao, consequéncias e controle/cura.
Assim, apenas aspectos que se ajustaram as cinco dimensdes do modelo foram selecionados dos
depoimentos dos participantes, originando as categorias apresentadas nos resultados. O estudo
atendeu as exigéncias da Resolugdo 466/12 do Conselho Nacional de Saude e foi submetido ao
Comité de Etica em Pesquisa da instituicdo sob o nimero CAAE 56098216.4.0000.5479, sendo

aprovado sob o parecer n°1.561.355, em 25 de maio de 2016.

Resultados e discussao

A amostra foi composta por 14 pais, sendo 13 maes (92,8%) e um pai (7,2%), com idade
média de 39,9 anos, a maioria com ensino médio (71,4%) e desempregados (78,5%). Quanto a
profissdo, aqueles inseridos no mercado de trabalho, declararam-se terapeuta, psicdloga e
costureira, representado 7,1% cada. Em relacio ao diagndstico das criancas, os mais
predominantes foram tumores Jsseos e linfoma com 21,4% de casos, cada, seguidos por
leucemias, meduloblastoma e tumores de sistema nervoso central, com 14,2% cada. Outros tipos
de tumores como sarcoma e germinona também foram encontrados, totalizando 14,6%. A seguir,
apresentam-se os resultados da andlise dedutiva, sintetizados em categorias:
Identidade da doenca: concepgoes sobre o cancer

Nas entrevistas, os participantes relataram sua percep¢ao sobre o diagndstico de seus
filhos, a partir de seus conhecimentos prévios sobre a doenga. Baseados em pré-concepcdes, os
pais usaram os seguintes termos para caracterizar o cancer: susto, monstro, doeng¢a danada,

terrivel, maligna, desesperadora, sinonimo de morte, terrivel, devastadora e agressiva. Portanto,
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nota-se que, a doenca, sendo ela de bom ou mau progndstico, estd associada a denominacdes
estigmatizadas.

O cdncer € um susto! A gente vem de uma cidade bem pequena, quando foi
diagnosticado com tumor na cabeca a gente ja pensa o pior. Eu ainda
brinco, falo que € o fundo do pogo e l4 no fundo tem um ralo para descer

mais um pouquinho. Mas, quando vocé descobre a tempo, tem cura. (E1)

Quando descobri a doenga dele [criancal, foi um dia bem dificil, figuei
bastante revoltada com Deus por ter deixado isso acontecer, e
sinceramente, para mim, cdncer € sinéonimo de morte, quando soube
penseil todas as coisas ruins que podiam acontecer, nada positivo. Sempre
tive muito medo. Na minha terra, no Pernambuco, nem a palavra cancer se
falava. (E5)

O cancer é uma doenca estigmatizada, permeada por concepgOes negativas e
frequentemente associada a letalidade. Um estudo brasileiro mostrou impressdes da populagio
leiga sobre o cancer e apontou os termos mais associados a doeng¢a como a morte, dor e

sofrimento."

Assim, como descrito em outro estudo, com pais e maes de criancas com cancer acerca de
seu conhecimento e atitudes frente a doenca de seus filhos, observou-se que as dificuldades
relacionadas a busca por informacgdo, pelos pais sobre a doenca e sintomas de seus filhos
estavam diretamente ligadas as concepcOes negativas e ao estigma da doenga na sociedade.?
Muitos pais evitavam sequer mencionar a palavra céncer, pois isto remetia as experiéncias
negativas associadas a doenca, seja por conceitos prévios ou pela perda de familiares
acometidos por doencas oncoldgicas.

Além do estigma da doencga, existe ainda um padrdo paternalista na relacio médico-
paciente em nossa sociedade, que impoe barreiras para a maioria dos pais falarem abertamente
sobre a doenga e o tratamento, uma vez que eles confiam plenamente nos conhecimentos

cientificos e decisoes da equipe médica.™
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As concepcoes de pais e mies sobre a doenga e tratamento mostraram-se permeadas por
mitos e estigmas, os quais devem ser esclarecidos pelos profissionais de saude, sobretudo, os de
enfermagem. O estigma pode ter um efeito silenciador e afetar o comportamento dos individuos
e seu modo de vida, além de tornar dificil lidar com o diagndstico e tratamento.'”'' E necessdrio
que a equipe multidisciplinar esteja preparada para, no momento do diagndstico, trabalhar as
concepgdes, duvidas e as questdes que acharem importantes para o esclarecimento dos anseios e
questionamentos dos familiares. E importante que seja explicado o significado da palavra
cancer, e que a familia ndo teve participacdo ou culpa no desenvolvimento da doenca.'"*
Duracao: o tempo para o diagndstico e os sintomas envolvidos

Com a analise dos discursos foi possivel perceber que tanto as criangas, quanto os pais
perceberam que algo nao estava bem e pelos sinais e sintomas apresentados, decidiram, entao,
procurar o servi¢o de saude.

Demorou para descobrir o que ele [adolescente] tinha, foi uma luta, fazia

exames e os médicos achavam que era “Ingua’, comegcou com um caro¢o
‘o [{Fd »

no pescogo, ele fez ultrassom, tomografia, e que essa “ingua’ era de uma

infec¢cdo que ndo tinha surgido ainda, os exames dava tudo normal, até que

fez a biopsia e deu linfoma no pescog¢o, deu tumor maligno. (E9)

Foi diagnosticado agora em janeiro, nos ficamos dois meses indo em
pronto socorro e ninguem descobria o que ele [criancga] tinha, sempre era
diagnosticado com uma infeccio, mas nenhum médico observou realmente
os sintomas que ele estava, saia sangue do nariz, plaquetas baixa,
hematomas, febre continua, dor nas articulagées, tudo acompanhado com
infeccdo da garganta e imunidade baixa. Os testiculos dele aumentaram,

tinha infecgées recorrentes e palidez. (E6)

O diagndstico precoce do cancer infantil € um desafio para a medicina.'® Na maioria das
vezes, a associacdo dos sintomas com a doenca ndo é aparente. Assim, boa parte dos pacientes
pediatricos chega as instituicoes especializadas com a doenga em estdgios avangados, devido a

dificuldade dos médicos em reconhecer sintomas inespecificos, além da falta de informagao dos
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pais e medo do diagndstico. Na maioria das vezes, os sinais e sintomas do cancer infantil por
nio se mostrarem especificos, podem ser confundidos com os de outras doencas comuns da
infancia." Os fatores relacionados as dificuldades na elucidag¢do diagndstica, somados ao longo
itinerdrio até a descoberta da doenga e inicio do tratamento podem influenciar no progndstico,
comprometendo a sobrevida e as possibilidades de cura da doenca.'

Diante disso, percebe-se a inadequag¢io na manutencdo do fluxo de atendimento, jd
apontados na literatura, que destaca o suporte comprometido na avaliacdo da efetividade dos
servicos, como garantia do acesso e atendimento das necessidades da populacido. Nesse
contexto, o enfermeiro deve buscar um olhar atentivo e uma escuta qualificada, para as criangas
com sinais e sintomas sugestivos de cancer, favorecendo, assim o diagndstico precoce dessa
doenca.’”

Causas da doenca: a busca por explicacoes

Os depoentes mostraram em seus relatos que ndo encontraram ligagdes causais para a
doenca de seus filhos, levando em consideragido o pré-natal, nascimento bem-sucedido e o modo
de vida prévio ao adoecimento. Por outro lado, outros participantes, mostraram nao querer
pensar em como a patologia se desenvolveu, uma vez que a pressio imposta pela situacio ja
causa um estresse e uma avalanche de emogoes desgastante o suficiente.

Sempre foi saudavel, nasceu perfeito, teve uma gestacdo tranquila, um pre-

natal tranquilo. (E13)

Nao gosto nem de pensar sobre isso, eu procuro abstrair, eu evito entrar
nesse assunto, pois eu sempre preciso estar forte para estar com ele, se eu
entrar nessa questao do que €, e do porqué aconteceu, eu piro, entio,

prefiro viver um dia de cada vez, e nio gosto de falar sobre isso. (E6)

As doencas oncoldgicas, apesar de atingirem adultos e criangas, parecem impactar mais a

sociedade ao acometerem criancas e adolescentes, como identificado no depoimento.
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E uma doenca cruel, independentemente da idade, para um adulto jd €
dificil, imagina para uma criangca, uma crianga nao sabe lidar com o que
estd acontecendo, e € um tratamento bem desgastante, bem sofrido. (E13)
A crianca apresenta mais anos de potencial de vida e por isso € tida como um ser fragil. A
ideia de doenca e morte na infincia € algo que contradiz com a ordem natural dos
acontecimentos e o luto devido a existéncia de uma doenca maligna na crianca ou adolescente
pode ser experimentado mais intensamente, além de levar os pais a refletirem e questionarem o
porqué da doenga acontecer exatamente com seus filhos e em sua familia.>'®
Quando questionados sobre sua percep¢do em relagdo ao que causou o cancer de seus
filhos, os participantes relataram:
« » . ~
teve uma doenga que era “parente” da catapora que ele [crianga] pegou nao

lembro o nome, e isso foi o comeco de tudo, nds ficamos desesperados. (E6)

ele |Deus] € gue deixou tudo isso acontecer, mas ainda haverd vida, para
deixar-nos mais fortes. Vejo isso como um processo, nio como uma
penalidade, um castigo, eu vejo isso como uma prova que Deus deu uma

missdo para a gente passar, pois a gente consegue passar. (E13)

Os pais explicaram por meio de seus relatos, situacdes como a absor¢do da radiacdo
durante a gravidez, doencas maltratadas, exposi¢do a substancias quimicas ou vacinas,
associados ao enfraquecimento do sistema imunoldgico, facilitando, assim, o aparecimento da
doenca. Alguns ainda estabeleceram uma relacdo entre o cancer e traumas esportivos do
passado. Percebe-se que os pais tentaram estabelecer causalidade tanto sob a perspectiva
biomédica quanto a sobrenatural. Estudo sobre temdtica semelhante apontou que os pais se
basearam em uma visdo fatalista para entender os motivos que causaram a doenca de seus filhos,
ou seja, baseada na vontade de Deus, seja para testar a fé desses individuos ou para mostrar sua
soberania e controle frente a situag¢des adversas."” Os resultados corroboram com outros achados
na literatura,*®* em que o adoecimento ndo parece algo passivel do controle humano e pode ser

interpretado como uma missao a ser cumprida, como prova de fé.
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Essa interpretagdo sobrenatural dos fatos pode aliviar a culpa dos pais pelo adoecimento
da crianga, ja que, se o divino controla os acontecimentos, logo sdo menores as possibilidades de
interveniéncia e culpa. Por outro lado, podem desencadear a culpa relacionada ao nao
cumprimento de regras de fé e representarem punicio por ma conduta espiritual.’® Sabe-se que a
visdo estritamente biomédica, se apoia na resolugao da doenca, exclusivamente pela remediagao
de suas causas, numa visao sobrenatural ou miraculosa, tendendo a levar os pais a conceberem
conceitos errados sobre o adoecimento e acerca da terapéutica, o que podera repercutir em seu
enfrentamento e adaptacdo diante de todos os acontecimentos contrdrios as suas
expectativas.'»® A busca por uma explicacio ldgica para as causas da doenca € inconsciente, ja
que as familias buscam entender as razdes por que passam por acontecimentos tio penosos.
Para os pais, o adoecimento € caracterizado por intenso sofrimento de seus filhos, acompanhado
por incertezas, as quais oscilam entre o medo da morte e a esperanga de cura.”

Consequéncias da doenca e do tratamento

Apds aceitarem o diagndstico e passarem da fase de esquivamento para a fase de
enfrentamento da doenca, os pais vislumbram a possibilidade de cura para a doenga e tendem a
aceitar melhor o tratamento.

Quando a gente vem para um lugar que tem recurso, vocé fica mais calma,
entende o que estd acontecendo, o tratamento que vai ser realizado, e as

consequéncias, as coisas comegcam a ficar mais leves. (E3)

O principal tratamento para o cancer infantil é a quimioterapia, tratamento
farmacoldgico que tem por objetivo interferir com a capacidade de crescimento e reproducio
das células, pode ser usada sozinha ou em conjunto com outras terapias, tais como radiagdo ou
cirurgia.* Parte dos participantes mostrou compreender os efeitos da quimioterapia no

organismo de seus filhos, como expresso nos trechos:

Rev. Enferm. UFSM, Santa Maria, v10, p. 1-17, 2020



11 | Silva-Rodrigues, FM; Vulczak VLS; Alencar CF; Santos LSC; Nascimento LC

acho que ela|quimioterapial age tanto nas celulas boas quanto nas ruins, a
quimioterapia que ele estd fazendo hoje, me disseram que € mais

especifica, age mais pegando as células mais resistentes. (E4)

ela destroi as células ruins que sdo as celulas cancerigenas e as células
boas também. Cada organismo responde de uma maneira, o meu de uma

maneira o seu de outra, o dela de outro. (E1)

eu sei que ela se sente mal, mas € um bem para ela, € o remedio que vai

fazer o tumor diminuir para haver uma cura o quanto antes. (E2)

A quimioterapia pode ser bastante eficaz no tratamento de certos tipos de cancer, porém

assim como € de conhecimento de alguns participantes, os agentes nao diferenciam as células

saudaveis normais de células cancerosas, o que pode levar a muitos efeitos adversos durante o

tratamento, variaveis de acordo com o farmaco utilizado. Os sintomas e eventos adversos mais

comuns em criancas e adolescentes sdo: nduseas, vomitos, fadiga, alopecia, sangramentos,

imunossupressao, anorexia, entre outros.*

Nas entrevistas pode-se perceber que a fase do tratamento e as consequéncias que o

mesmo traz nao se refletem apenas na crianca e sim na familia toda, pois hd uma mudanca de

rotina extremamente grande.

Nota-se

que

E um tratamento intensivo, desgastante, a gente chega aqui cedo e vai

embora so a noite, mudou nossa rotina de vida. (E8)

Como ele era um adolescente que andava de bicicleta, jogava bola e
empinava pipa, ele parou, entio vocé percebe que a pessoa nio esta bem,
ele ficava o dia inteiro em casa, jogando video game, deitado na cama e
mesmo assim com muita dor, quando ele melhorava um pouco ia na rua

soltar pipa, mas quando era noite, parece que voltava bem pior. (E11)

os entrevistados mostraram compreensdo divergente acerca da

quimioterapia. Na perspectiva deles, da mesma forma que o tratamento faz o bem, também faz o

mal, como descrito nos trechos:
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eu sei que ela se sente mal, mas € um bem para ela, € o remedio que vai

fazer o tumor diminuir para haver uma cura o quanto antes. (E2)

toda doenga vocé toma um remédio e a tendéncia € diminuindo e a pessoa
se fortalecendo, o cidncer € ao contrario o remédio tem uma reacio muito

ruim, acaba com as células ruins e as boas. (E3)

destroi tudo de bom e de ruim, € um veneno bom, pois acaba tudo que €
bom, mas estd tratando as coisas ruins, destroi a crian¢a, mas precisa, essa

€ a cura, ndo tem outro jeito. (E7)

Os participantes mostraram compreender a agdo das drogas nas células tumorais e ainda
ressaltaram os sintomas e eventos adversos causados por tais medicagdes nas células saudaveis

do organismo da crianca:

Faz mal, nada de bem isso aqui faz, por exemplo, vocé toma hoje MTX
[Metotrexate] se ele ndo por tudo para fora em alguns dias, isso prejudica o
rim, figado, todos os orgéos, isso faz bem, me explica? Mata c€lula ruim e
mata a celula boa. (E12)

A quimioterapia diminuiu bastante [tumor]|, e nesse intervalo todo nao
sentia mais dor. S0 teve uma intercorréncia, ficou seis dias sem comer por
causa da quimioterapia, tinha dificuldade de comer e beber dgua, ficou

muito fraco e desidratado, passou mal. (E11)

A literatura aponta que muitos pacientes e familiares associam os sintomas a acao efetiva
da quimioterapia, ou seja, quanto mais intensos os sintomas apresentados, maiores 0os possiveis
efeitos da quimioterapia no organismo e, consequentemente, melhor a resposta ao tratamento.®
A quimioterapia caracteriza-se como um tratamento que traz dor e sofrimento, mas ao mesmo
tempo, materializa a luta contra a doenca e instrumentaliza os pais a acreditarem na melhora

clinica e possivel cura da crianga.®”’

Cura ou controle: percepcdes sobre progndstico
O conceito de cura € frequentemente associado a espiritualidade, uma vez que um

diagndstico como o céancer, causa sentimento de perda e luto antecipado, por parte dos
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familiares. A incapacidade de lidar com as situacdes impostas pela doen¢a diminui a esperanca.
Dessa forma, a espiritualidade vem sendo estudada e se mostra um importante recurso na
perspectiva individual, em situagdes adversas e como apoio para geracdo de menores taxas de
ansiedade, diminuicdo do estresse, aumento da esperanca e satisfacdo com os resultados do
tratamento.’

Depois que meu filho comegcou a tomar, ele se transformou, de como ele
chegou no hospital para agora nossa ele se transformou. E um milagre, eu

agradego a esse santo remédio que parece que faz tanto mal, mas faz bem. (E9)

Depois que eu vim para cd e minha filha comegou o tratamento, eu vi que o
cancer tem cura sim, hoje em dia a tecnologia estd muito avangcada, e,
primeiramente, Deus depois os médicos. Aonde os médicos ndo
conseguem colocar a mao, Deus chega e cura, para mim o cincer tem cura

sim antes eu ndo acreditava. (E4)

Hoje eu acredito na cura. Sempre tive Fe em Deus, mas quando se passa

por problemas a fé acaba aumentando. (E6)

A gente tem um tratamento eficaz, um tratamento que vem mostrando
resultado, que as pesquisas vém crescendo cada vez mais, mas ainda nio

tem uma solucdo definitiva. Nossa fé € muito grande. (E13)

A espiritualidade pode ser descrita como um suporte que aumenta a relacdo entre a
esperanga e o enfrentamento em relacdo a doenga, gracas ao suporte promovido pela fé, frente
aos acontecimentos. Para alguns pais, crencas e prdticas espirituais foram adotadas a partir de
uma situagdo estressante (diagndstico do cancer de seus filhos), o que modificou a experiéncia
associada ao sofrimento, configurando-se, assim, em uma forma de encontrar consolo, conforto
e esperanc¢a.”” Sendo assim, a espiritualidade manifesta-se como importante estratégia de
enfrentamento durante a trajetdria da doenca, possibilitando a busca do significado e propdsito
de vida/cura dos pacientes. Muitos familiares consideram a espiritualidade como um importante
recurso durante o tratamento contra o cancer, sem minimizar a importancia da continuidade da

terapia convencional.’®"
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Consideracoes finais

As concepgdes de pais e maes sobre o adoecimento de seus filhos, interpretadas a luz do
MSC, descreveram o cancer infantil como uma ameaga que gerou medo, ansiedade e outras
emocdes, frente as quais a negacdo aparece como estratégia de enfrentamento em curto prazo,
proporcionando alivio temporario. Entretanto, a negacdo ou nio aceitacao da doencga em longo
prazo, dificulta a elabora¢do de emocodes, repercutindo negativamente no preparo desses pais
para lidar com os desafios impostos pela doenca e seu tratamento. Para os participantes, a
doenca e o tratamento se mostraram ambivalentes, ou seja, simultaneamente permeadas por
medo e pela esperanca de melhora e cura. O tratamento quimioterdpico destacou-se como um
mal necessario, cujos beneficios tenderam a sobrepor os eventos adversos.

Apesar das limitacoes do estudo, concernentes a realizacao da coleta de dados em um tnico
centro, seus resultados descrevem as concepcdes dos pais relacionadas a doenca de seus filhos.
Munidos dessas informacdes, esses profissionais poderdo criar estratégias educativas para
esclarecer possiveis mitos e estigmas sobre a doenca e terapia, principalmente aquelas influenciadas
pelas representagdes sociais de letalidade do céancer, que limitam a esperanca e o investimento de
recursos internos e externos desses pais. Dessa forma, destaca-se o papel dos profissionais na
abordagem individualizada, de acordo com as particularidades da doenca, da crianca e da familia,
para sanar as duvidas, esclarecer questdes de tratamento e fortalecer os vinculos e a perspectiva do
desfecho relacionado a doenga. Este estudo ainda tem o potencial de abrir caminhos para futuras
pesquisas que abranjam a influéncia das variacdes culturais sobre essas concepcdes, mitos e
estigmas vinculados ao cancer infantil, além de chamarem a atencéo para a necessidade de novas

investigacOes sobre uma tematica ainda pouco explorada na literatura.
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