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Resumo

Obijetivo: compreender os fatores estressores, reacdo e interacdo parental de criangas em tratamento quimioterapico
ambulatorial frente ao cuidado domiciliar. Método: estudo compreensivo, de abordagem qualitativa, realizado com
quatorze pais e maes de criancas em tratamento quimioterapico ambulatorial de um hospital especializado. A coleta de
dados ocorreu por meio de grupo focal no periodo de janeiro a fevereiro de 2018. Os dados foram submetidos a
analise de conteido proposta por Bardin e discutidos de acordo com o Modelo de Sistemas de Betty Neuman.
Resultados: tem-se a criacdo de trés categorias tematicas: 1. Fatores Estressores: cuidando da crianga no domicilio
apo6s quimioterapia ambulatorial; 2. Interagdo com o ambiente: convivendo com o céncer e com o tratamento
quimioterapico ambulatorial; e 3. Reacdo dos pais: superando ter um filho com cancer e em tratamento quimioterapico
ambulatorial. Conclusdo: para os pais, conviver com o cancer, tratamento quimioterapico e prestar cuidados a crianca
no ambito domiciliar envolve sofrimento e incertezas. Essa experiéncia é permeada por agentes estressores no que se
refere as modificacBes na dindmica e estrutura familiar, falta de autonomia para desempenhar seu papel parental e
inseguranca quanto aos cuidados domiciliares. A interacdo com o universo oncopediatrico permite que os pais
experienciem estigmas sociais da doenca e sofram intenso abalo psicolégico e desequilibrio emocional. Contudo, essa
experiencia se ameniza quando os pais se deparam com a humanizacdo da equipe de salde e com a solidariedade de
outros pais que vivenciam situacdo semelhante, neste instante, os pais encontram forgas para enfrentar e superar o0s
momentos dificeis.

Palavras-chave: Neoplasias; Tratamento farmacoldgico; Cuidadores; Assisténcia domiciliar; Cuidado da crianca.

Abstract

Objective: to understand the stressors, reaction and parental interaction of children undergoing outpatient
chemotherapy treatment in relation to home care. Method: a comprehensive study, with a qualitative approach, carried
out with fourteen fathers and mothers of children undergoing outpatient chemotherapy treatment at a specialized
hospital. Data collection took place through a focus group from January to February 2018. Data were submitted to
content analysis proposed by Bardin and discussed according to Betty Neuman's Systems Model. Results: three
thematic categories were created: 1. Stressors: taking care of the child at home after outpatient chemotherapy; 2.
Interaction with the environment: living with cancer and outpatient chemotherapy treatment; and 3. Parents' reaction:
overcoming having a child with cancer and undergoing outpatient chemotherapy treatment. Conclusion: for parents,
living with cancer, chemotherapy treatment and providing care to the child at home involves suffering and
uncertainties. This experience is permeated by stressors in terms of changes in family dynamics and structure, lack of
autonomy to play their parental role and insecurity regarding home care. The interaction with the oncopediatric
universe allows parents to experience social stigmas of the disease and suffer intense psychological shock and
emotional imbalance. However, this experience is softened when parents are faced with the humanization of the
health team and with the solidarity of other parents who experience a similar situation, at this moment, parents find
strength to face and overcome difficult times.

Keywords: Neoplasms; Pharmacological treatment; Caregivers; Home care; Child care.
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Resumen

Objetivo: comprender los factores estresantes, la reaccion y la interaccion de los padres de nifios en tratamiento
ambulatorio de quimioterapia en relacion con la atencién domiciliaria. Método: estudio integral, con abordaje
cualitativo, realizado con catorce padres y madres de nifios en tratamiento ambulatorio de quimioterapia en un
hospital especializado. La recoleccion de datos ocurri6 a través de un grupo focal de enero a febrero de 2018. Los
datos fueron sometidos al analisis de contenido propuesto por Bardin y discutidos segin el Modelo de Sistemas de
Betty Neuman. Resultados: fueron creadas tres categorias tematicas: 1. Estresores: cuidar al nifio en casa después de
la quimioterapia ambulatoria; 2. Interaccion con el entorno: convivencia con el cancer y tratamiento quimioterapico
ambulatorio; y 3. Reaccién de los padres: superar tener un hijo con cancer y someterse a un tratamiento de
quimioterapia ambulatorio. Conclusidn: para los padres, vivir con cancer, el tratamiento con quimioterapia y brindar
cuidados al nifio en el hogar implica sufrimiento e incertidumbres. Esta experiencia estd permeada por estresores en
cuanto a cambios en la dindmica y estructura familiar, falta de autonomia para desempefiar su rol parental e
inseguridad en cuanto al cuidado domiciliario. La interaccién con el universo oncopediatrico permite que los padres
experimenten estigmas sociales de la enfermedad y sufran un intenso shock psicoldgico y desequilibrio emocional.
Sin embargo, esta experiencia se suaviza cuando los padres se enfrentan con la humanizacién del equipo de salud y
con la solidaridad de otros padres que viven una situacion similar, en este momento los padres encuentran fortaleza
para enfrentar y superar momentos dificiles.

Palabras clave: Neoplasias; Tratamiento farmacoldgico; Cuidadores; Atencién domiciliaria; Cuidado del nifio.

1. Introducéo

A Agéncia Internacional de Pesquisa em Cancer (IARC) estima que 215.000 novos casos de cancer infantojuvenil
(menores de 15 anos) sdo diagnosticados anualmente no mundo e cerca de 85.000 em adolescentes (15 a 19 anos),
representando, em grande parte das populagdes, 1 a 4% de todas as neoplasias. O cancer em criancas e adolescentes (de 0 a
19 anos) corresponde entre 2% e 3% dos tumores malignos registrados no Brasil e, mesmo sendo considerado raro em relacéo
ao cancer em adultos, apresentam ndmeros relevantes, ocupando a primeira causa de morte (8% do total) por doenca nessa
faixa etéria (Brasil, 2016).

A partir do crescimento descontrolado e desordenado das células é que se determina o desenvolvimento de tumores
que tém capacidade de atingir qualquer parte do organismo. Inimeros sdo os tipos de canceres, mas na infancia, os mais
frequentes sdo as leucemias, tumores do sistema nervoso central, linfomas, neuroblastoma, tumor de Wilms, retinoblastoma,
tumor germinativo, osteossarcoma e sarcomas (Brasil, 2017; da Silva, 2021).

As neoplasias pediatricas se diferem das que ocorrem em adultos, pois ndo ha uma relagdo evidente entre o cancer
infantil e seus fatores de risco. Entretanto, sabe-se que os canceres infantojuvenis possuem menores periodos de laténcia e sdo
mais invasivos ao passo que se desenvolvem de forma acelerada. Mesmo diante disso, sdo considerados de bom prognoéstico
por responderem positivamente ao tratamento (da Silva, 2021).

Atualmente, a sobrevida das criancas e adolescentes com céncer, cinco anos posterior ao diagnéstico, € de 75%.
Mesmo com os grandes avangos na terapéutica oncoldgica, o cdncer  na infancia ainda est4 associado a concep¢do de morte,
incurabilidade, perdas e intenso sofrimento (Figueiredo et al., 2020).

No ambito familiar, as neoplasias pediatricas modificam a rotina e a estrutura da familia, afetando as relacGes e
interagdes entre os familiares, pois passam a vivenciar grandes periodos de hospitalizacdo, constantes internagdes, tratamento
agressivo, interrupgdo das atividades diarias, desajuste financeiro, angustia, dor, sofrimento e 0 medo incessante de morte
(Aires et al., 2021).

O diagnostico de cancer em uma crianga, gera sofrimento, incertezas, medo, modificagdes na dindmica familiar e
reacBes de estresse ocasionada pela dependéncia continua que a crianca exige para a viabilizacdo dos cuidados, além disso
tem-se a frustracdo, visto que, é na crianga que a familia idealiza seus sonhos, expectativas e realizacdes (Caprini & Motta,
2017; Paula et al., 2019).

O desenvolvimento de novos métodos diagnésticos e terapéuticos, assim como 0 uso crescente de estratégias de

deteccdo precoce em todas as faixas etarias, tem contribuido para o aumento da sobrevida ao cancer em todas as regiGes do
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mundo. Muitas sdo as abordagens terapéuticas, e, concomitante ou ndo a outros tipos de tratamentos, a quimioterapia € a mais
escolhida. Assim, a forma de tratamento € instituida conforme a idade, condi¢do geral do individuo, acometimento da doenga,
caracteristica do tumor, seu comportamento biolégico e localizagdo (Silva et al., 2019; Brasil, 2008).

A terapia quimioterapica € utilizada frequentemente como uma opgao de tratamento para criangas com cancer, ja que
as neoplasias infantis respondem positivamente a esse tipo de tratamento. Contudo, 0os quimioterapicos ndo sdo especificos, ou
seja, ndo se restringem a combater exclusivamente as células tumorais. Esses farmacos atuam também em células
normais que tem tragos semelhantes as células tumorais e devido a esse ataque as células sadias surgem os efeitos adversos e a
toxicidade dos quimioterapicos (Brasil, 2016; Neris & Nascimento, 2021).

Os efeitos indesejaveis mais frequentes da quimioterapia sdo: apatia, inapeténcia, emagrecimento, alopecia,
hematomas, sangramento nasal e bucal, mucosite, nauseas, vomitos e diarreia. O tecido hematopoiético também sofre agdes
das drogas antineoplasicas acarretando a baixa imunidade do paciente e 0 aumento da morbimortalidade por processos
infecciosos. Orientacfes e cuidados devem ser empregados quanto aos eventos adversos da quimioterapia, seja no ambiente
hospitalar ou ambulatorial, minimizando os riscos de complicacfes (de Chico Cicogna, 2010; luchno & De Carvalho, 2019;
Silva-Rodrigues et al., 2021).

Atualmente, o tratamento do cancer, em sua grande parte, é dispensado a nivel ambulatorial, oportunizando a
permanéncia da crianga no ambito familiar. Em virtude da desospitalizacdo ao término da administracdo dos antineoplasicos,
os efeitos indesejaveis tendem a surgir, em sua maioria, no domicilio, cabendo aos pais alguns cuidados, que, grande parte das
vezes, ndo estdo preparados, tornando-se uma situacdo ansiogénica para a crianca e sua familia (Silva-Rodrigues et al., 2021;
Di Battista et al., 2017).

Os cuidados domiciliares relacionados aos efeitos indesejaveis apresentados pelas criangas submetidas a
quimioterapia ambulatorial, frequentemente sdo considerados complexos e de dificil conducdo pelos responsaveis. Durante 0
tratamento quimioterapico a familia encontra dificuldades de atuar na resolucéo do sofrimento fisico e psicoldgico da crianga
(Guimaraes et al., 2021; Bandinelli & Goldim, 2016).

A familia é essencial no processo de cuidado, pois é a referéncia de amor, confianca, além de serem responsaveis pela
producdo de salde e por estarem imensamente envolvidos no processo, podem facilitar ou dificultar o seguimento do
tratamento (Silva-Rodrigues & Nascimento, 2011).

Almico e Faro (2014) salientam que é de fundamental importancia conhecer as experiéncias de criangas e pais quanto
ao tratamento quimioterapico, bem como detectar maneiras que os auxiliem no enfrentamento do processo quimioterapico,
para suavizar o impacto do tratamento e otimizar o cuidado domiciliar nesse periodo.

A exploracdo a respeito das experiéncias, sentimentos, percepcdes, significados e enfrentamento de pais, méaes e
cuidadores acerca do cancer, da quimioterapia ambulatorial e do cuidado domiciliar & crianga oncoldgica é algo que vem sendo
pesquisado e publicado nas Gltimas décadas (Aradjo Alves, 2016; Pezente et al., 2014; Kanda et al., 2014; Amador et al., 2013;
Fernandes et al., 2012; de Oliveira et al., 2010).

Este estudo propGe um avango no conhecimento ao buscar compreender esse teor a luz de um referencial tedrico,
ainda ndo empregado no que se refere a essa tematica, 0 Modelo de Sistemas de Betty Neuman, buscando assim desvendar um
universo constituido de estressores, reacdo aos estressores e interagdo do individuo com o ambiente para intervir no sistema e
reduzir a possibilidade de encontro do individuo com o estressor mantendo assim o equilibrio do sistema.

Diante deste contexto, o objetivo desse estudo foi compreender os fatores estressores, reacao e interagdo parenteral de

criangas em tratamento quimioterapico ambulatorial frente ao cuidado domiciliar.
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2. Metodologia

Trata-se de um estudo de abordagem qualitativa na linha compreensivista.

A pesquisa qualitativa em salde busca compreender, sob a percepcao dos sujeitos, o significado que cada individuo
atribui aos seus sentimentos, crencas, valores, aces e representagdes. Nesta abordagem, deve-se considerar o contexto e a
localizacdo do objeto de estudo, além, das suas vivéncias. Nesse tipo de pesquisa, 0 pesquisador utiliza diferentes métodos para
entender o seu objeto de estudo (Minayo & Guerriero, 2014). Por sua vez, a abordagem compreensivista dos estudos é
desenvolvida por diversas areas do conhecimento, e também na Enfermagem, e utiliza varias técnicas de coleta de dados -
observacdo, entrevista, grupos focais, entre outros (Ferigato & Carvalho, 2011).

A pesquisa foi realizada em um hospital de nivel tercidrio especializado em oncologia que possui o titulo de
instituicdo (CACON) - Centro de Alta Complexidade em Oncologia, sendo referéncia para seis regionais de salde do Estado
do Parana no atendimento a pacientes oncol6gicos.

Obteve-se autorizacdo da direcdo clinica e da coordenacdo de pesquisa do hospital. Apdés isso, o estudo foi submetido
e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos da Faculdade de Medicina de Botucatu -
Universidade Estadual Paulista “Julio de Mesquita Filho” sob o Parecer 2.425.402.

A populagdo do estudo foi composta por pais e mdes de criangas de zero a doze anos em tratamento quimioterapico
ambulatorial no periodo minimo de 6 meses. Esse critério minimo de tempo de tratamento estabelecido foi proposto para
garantir que os pais e as maes tenham vivenciado o tratamento quimioterapico e assim possuir experiéncias para contribuir
com este estudo.

A pesquisa de campo foi realizada entre 10 de janeiro e 07 de fevereiro de 2018, nas tercas e quartas-feiras no periodo
da manhd, e utilizou-se como técnica de coleta de dados o grupo focal por se tratar de individuos que possuem experiéncias
semelhantes e por favorecer a obtencao de informagGes sobre um contexto especifico.

Para compor os grupos focais desta pesquisa, fez-se um convite verbal de forma individual para os pais e as mées na
sala de espera de consultas e exames laboratoriais do hospital. Nesse primeiro momento foi explicado de forma detalhada o
objetivo da pesquisa, da gravacdo dos grupos focais por meio de gravadores, da autonomia para desistir da pesquisa, da
preservacdo da sua identidade e, por fim, a leitura e a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido em duas vias.
Quatorze pais e médes participaram desse estudo e vale ressaltar que ndo houve desisténcia por parte dos participantes e cinco
dos convidados recusaram-se a participar da pesquisa.

Ap6s o aceite para participar do grupo focal, os participantes do estudo foram encaminhados para uma sala pré-
selecionada do proprio hospital, de forma a garantir sua privacidade. As criancas aguardaram em uma sala propria, a
brinquedoteca, que ja faz parte da rotina na espera de consultas e exames, sob supervisdo de seus acompanhantes ou dos
monitores responsaveis por esse espaco.

A sala do grupo focal foi equipada com recursos para audio gravagdo, sendo este fato comunicado aos participantes.
Neste momento, os participantes foram informados que ndo teriam acesso as transcri¢des dos audios para possiveis correcoes,
devido a distancia que residem do local de tratamento que dificultaria reunir novamente o grupo focal, entretanto receberiam
um retorno via e-mail da pesquisadora em relagdo ao desfecho do estudo. Os participantes foram dispostos em cadeiras
confortaveis em circulo, para facilitar a interacdo entre eles, e deu-se inicio ao grupo focal.

Os grupos focais foram conduzidos pela pesquisadora, que desempenhou o papel de moderadora e, para isso, utilizou-
se um roteiro norteador de entrevista semiestruturado, o temario, e iniciou a discussdo em grupo com as seguintes perguntas: 1.
Gostaria que vocés se apresentassem dizendo seu nome, idade, estado civil, escolaridade, cidade onde reside, ha quanto tempo
seu filho (a) esta em tratamento quimioterapico, idade da crianca e diagndstico; 2. Comente sobre os efeitos colaterais que seu

filho (a) apresenta em relagdo a quimioterapia? 3. Conte-nos como vocé cuida do seu filho (a) quando ele (a) apresenta esses
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efeitos indesejaveis? 4. Fale sobre seus sentimentos em relagdo ao cancer, ao tratamento quimioterapico e aos efeitos colaterais
que seu filho (a) apresenta; 5. Quais suas experiéncias em relagdo ao cancer, a quimioterapia e aos efeitos causados por ela no
ambito domiciliar? O que isso significa para vocé?

Foram realizados quatro grupos focais, sendo o primeiro com quatro participantes; o segundo com trés participantes; o
terceiro com trés participantes; e, por fim, o quarto grupo com quatro participantes. A duracdo dos grupos focais variou de
cinquenta e cinco minutos a uma hora e oito minutos.

Considerou-se a amostragem por saturacdo teérica para estabelecer a suspencdo de novos grupos focais,
interrompendo assim a captagdo de novos componentes devido a convergéncia e repeticdo de informacoes, a inexisténcia de
novos temas e a obtencdo de dados que subsidiem o objetivo proposto neste estudo (Minayo, 2017).

Para preservar a identidade dos participantes, os dados coletados foram assim identificados: Grupo Focal: G -
representacdo do nimero do grupo focal conforme data crescente de realizacdo: 1, 2, 3, 4; Participante: P - identificacdo do
participante no grupo focal: 1 a 4 de acordo com as sequéncias das falas.

Os dados foram explorados segundo a técnica de analise de conteldo proposta por Bardin (Bardin, 2011) na
perspectiva tematica e fundamentados na Teoria de Sistemas de Betty Neuman (Neuman, 1995).

Para Neuman, o individuo caracteriza-se como um sistema aberto e dindmico, com ciclos de entrada e saida que séo
retroalimentados de forma continua e organizada para manter a harmonia e o bem-estar do sistema (Neuman, 1995).

O sistema interage com forgas internas e externas, 0s estressores, que impactam negativamente o individuo causando
instabilidade e perda de equilibrio do sistema principalmente quando as suas linhas de defesa ndo suportam a acdo dos
estressores e estes atingem o nucleo do sistema (Neuman & Fawecett, 2002).

A autora qualifica a satde do individuo, como resultado da harmonia do sistema, chamando de estado de bem-estar.
Dessa forma, o estado de bem-estar é a condi¢do em que as interagdes do sistema com o ambiente interno e externo estdo em
equilibrio e o contréario disso implica no adoecimento do individuo (Neuman, 1995).

As variaveis apresentadas por ela sdo: fisioldgicas, psicoldgicas, socioculturais, desenvolvimentistas e espirituais, 0
que representa um olhar holistico sob a satide do individuo (Neuman, 1995; Neuman & Fawcett, 2002).

3. Resultados e Discusséo

Quatorze pais e mdes participaram desse estudo, sendo treze participantes do sexo feminino, ou seja, mées, e apenas
um do sexo masculino. Quanto ao estado civil, nove participantes eram casados, trés divorciados, um solteiro e um vilvo.

Em relacdo a idade, a média foi de trinta e seis anos, sendo a idade minima relatada de vinte e seis anos e a idade
méaxima de quarenta e oito anos.

O ensino médio foi concluido por sete dos entrevistados e nenhum referiu analfabetismo ou ensino superior.

No momento do inicio do tratamento quimioterdpico a idade das criancas variou de trés a doze anos, com
predominancia na faixa etéria de onze anos e a duracéo do tratamento variou de sete meses a cinco anos, com média de vinte e
quatro meses.

Os diagndsticos de canceres relatados pelos participantes foram: lecemia linféide aguda (2), leucemia miel6ide aguda
(2), osteosarcoma (2), rabdomiossarcoma (2), ependinoma cerebral (1), neuroblastoma (1), sarcoma de Ewing (1), tumor de
Wilms (1), tumor na via dptica e leucemia linféide aguda pré-b filadélfia positiva (1).

Os entrevistados residiam em sua maioria em cidades vizinhas ao hospital que realizavam o tratamento
quimioterapico, sendo que, apenas dois, residiam no mesmo municipio. A distancia percorrida para o atendimento variou de 15
km a 268 km.
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A analise do contetdo das falas dos participantes possibilitou a compreensao dos fatores estressores, da reagdo e a
interagdo dos pais em relacdo a doenga, ao tratamento quimioterapico e seus efeitos indesejaveis e do cuidado domiciliar.

Dessa forma, emergiram trés categorias tematicas: 1. Fatores Estressores: cuidando da crianca no domicilio apos
quimioterapia ambulatorial; 2. Interagdo com o ambiente: convivendo com o cancer e com o tratamento quimioterapico

ambulatorial; e 3. Reacdo dos pais: superando ter um filho com cancer e em tratamento quimioterapico ambulatorial.

Tema 1: Fatores Estressores: cuidando da crianca no domicilio apds quimioterapia ambulatorial

Os resultados que configuram essa categoria expressam a nova realidade da familia e da crianga no domicilio ap6s a
instituicdo do tratamento quimioterapico, em que o cuidado é realizado por meio de privagdes. A falta de um gerenciamento de
cuidado compartilhado com os pais e a auséncia de uma prescricao de cuidados a partir da realidade da crianca e de sua familia
dificulta a continuidade do cuidado dispensado pelos pais no domicilio, tornando-se uma experiéncia dolorosa.

A familia e a crianca passam por adapta¢des que requerem mudangas em sua rotina, no estilo de vida e privagdes que

sdo interpretados pelos participantes como uma forma de cuidado.

No comeco tudo é dificil, mas depois vocé comeca a se adaptar, né? Com cada tipo de cheiro, com o que lavar a
roupa, com o que usar, com o0 que ndo usar. Tem certos tipos de cheiros que a gente ndo pode ter em casa, ele ndo

usa perfume de jeito nenhum, o sabonete tem que ser trocado todo més, pois ele passa mal (G1 P2)

Quando ela faz a quimio e vai pra casa passando mal, ela ndo pode sentir o cheiro da comida, porque ela vomita,
entdo eu ja nem fago comida & dentro. Quando eu tenho que fazer almogo e janta para o0 meu marido eu fago la na
cozinha de fora, assim o cheiro ndo vai até ela la no quarto. Entdo ja se tornou uma rotina, assim a gente respeitar
o mal-estar dela. (G3 P1)

Dentro daquilo que ele podia comer, a gente teve que se adaptar. Entdo eu tive que aprender a fazer porque eu tinha

medo de comprar fora. Entdo eu tinha que fazer pra ele. Foi uma mudanga radical dentro de casa. (G4 P1)

Percebe-se que a forma de cuidar da crianca esta fortemente atrelada a medicalizar, restringindo o cuidado a um fazer
médico e minimizando-o ao ato de medicar. A falta de autonomia e a inseguranca para tomar decisdes acera dos cuidados com
a crianca é evidente. As falas a seguir expressam o médico como sendo o centro do saber e os pais, por falta de informacdes e
orientacBes acerca dos cuidados com seus filhos, ficam limitados as instru¢cbes médicas e sdo incapazes de avaliar, julgar,

ponderar as situagdes cotidianas e tomar decisdes.

Ah, eu dou remédio. Qualquer coisa eu ja medico. Eu morava no sitio, ndo sabia bem como fazer, tudo que o médico

falou pra mim eu fiz e obrigava ele a fazer também. (G2 P1)

Eu segui a risca tudo que o médico falou, cortei muita coisa, a gente ficou quase um ano sem sair de casa pra
passear, pra lugar nenhum, ndo deixava. A gente ndo ia no shopping, ndo saia para o supermercado, nada, s6 em

casa. Dava os remédios e a pomadinha que o doutor receitou, era assim que a gente cuidava. (G2 P2)
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Eu qualquer coisa trago aqui. O médico até me fala: “De novo mde?”. Mas aonde a gente vai? Me fala? Sem

informac&o, sem orientacéo, sem saber o que fazer, me fala? (G2 P1)

Ha situacBes que os pais se deparam com a indiferenca e postura desumana de certos profissionais. O didlogo a seguir

expressa a preocupacao e 0 medo dos participantes em o médico tomar conhecimento de suas opinides.

O médico vai saber disso? Ele vai ouvir essa gravagdo? Porque a gente tem medo, né? Vocé sabe, ja é dificil, vocé

imagina se esse médico ficar sabendo do que a gente ta falando. (G2 P1)

E o doutor n&o é nada facil, né? Tinha vez que no comego eu chegava e ja chegava chorando porque eu ja tava numa
fase de chorar mesmo, dai eu ja chegava chorando e ele ja falava daquele jeito. De vez em quando ele dava uma

patadinha na gente, vocé ia perguntar uma coisa e ele dava um coice (risos). (G2 P3)

Vixi! eu ja levei tantos, por isso que td perguntando. (G2 P2)

Mesmo diante da hostilidade e do sofrimento que a hospitalizacdo da crianga gera aos pais e a prépria crianca, hé
aqueles que ainda prefiram que seus filhos sejam institucionalizados para receberem os devidos cuidados do que dispensa-los

em domicilio, o que demostra que 0s pais ndo estdo preparados para receber e cuidar da crianca em seu lar.

Eu prefiro que ele esteja aqui, porque em casa a gente ndo tem, a gente ndo tem conhecimento do que fazer, de
alguma reacéo que aqui eles acompanham, aqui faz exame direto. Entdo se tiver que ficar uma semana, igual eu falo
pra minha esposa: “é ruim? E ruim, légico, mas melhor ele td aqui, td bem monitorado do que em casa”. Em casa a
gente é leigo, muitas coisa a gente ndo sabe, né? Entdo eu prefiro muitas vezes que ele fica aqui dentro do hospital.
Légico que em casa vocé t4 com ele 14, em casa eles brincam, eles correm, aqui eles tém que ficar preso numa cama

com aquela mangueira. Entao é sofrido pra eles e pra gente, mas eu prefiro. (G4 P3)

Muitas ddvidas permeiam os pais em relacéo ao cuidado domiciliar, pois ndo sao devidamente orientados, ou, quando
recebem orientacdo, as informacgdes sdo muitas e em certos momentos a linguagem especifica e a falta de comunicag&o efetiva
dificulta o entendimento. Além disso, 0 momento em que 0s pais recebem as orienta¢cdes quanto aos cuidados com a crianga é
permeada por intenso sofrimento, medo, inseguranca e incertezas, o que impossibilita escuta e compreensdo de tantas

recomendacdes.

Os médicos sdo muito bons, mas eles ndo pegam vocé e te explicam. As vezes eles podem até explicar la do jeitdo
deles la, mas né? Eu no comeco, 0 doutor falava comigo e eu olhava pro meu marido e perguntava: ‘“vocé
entendeu?”. Ele fazia que ndo e eu é que ndo vou perguntar de novo, mas assim, eles explicam, mas ndo explicam

aquela coisa que voceé fala: “ah entendi”. Ninguém entende o que ele fala. (G1 P1)

Eu tenho davida porque o médico ndo falou nada pra mim sobre a doenca do meu filho. Eu sei que é leucemia

mieloide aguda porque eu vi na carteirinha, porque estava escrito nos papéis. Ele nunca comentou comigo que essa
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leucemia do meu filho tem que fazer transplante também se necessario, ele nunca explicou nada assim pra mim. (G2
P3)

Nédo me falaram sobre os sintomas e o porqué ela estava daquele jeito, né? Que era devido as quimioterapias. Entdo
ninguém explica. Quando vocé chega aqui ndo senta uma pessoa com vocé e fala assim: “6, a leucemia é assim,
assim, o tratamento vai ser assim, assim”, deveria ter, sabia? “O tratamento vai ser agressivo, ele pode ter isso, isso
e isso”, ninguém chega em vocé e fala. O doutor fala assim: “vamos pra quimioterapia, vamos comegar hoje”. Mas
ndo chega em vocé e ndo te prepara pro que vai acontecer e como voceé vai ter que faze rem casa, né? Eles deveriam
preparar a gente, né? “O, vai acontecer, pode ser que acontega isso, pode ser que aconteca aquilo, que o teu filho
pode ter essa e essa reagdo em casa, que vocé deve fazer isso e aquilo”. Mas ndo, ninguém chega em vocé e fala. (G2

P1)

Sao muitas informagdes importantes e pra quem t4 comecando a lhe dar com o cancer e o tratamento ajuda muito,
mas as vezes a gente esta tdo nervosa e com medo de tudo o que t& acontecendo que ndo consegue nem ouvir o que
eles dizem. (G3 P1)

Os participantes relatam que séo alertados pelos médicos a ndo buscar informacdes sobre o cancer e o tratamento

instituido na internet.

Mas é igual doutor falou pra mim, a primeira coisa que ele olhou pra mim e falou foi: “mde ndo pesquise, deixa pra
la, porque vocé pira”. Ele falou: “nem um caso é igual ao outro, vocé pode VEr um caso que a pessoa morreu com o

cancer do seu filho e isso ndo quer dizer que seu filho vai morrer”. (GI Pl)

Ele falou assim pra mim: “se vocé pesquisar vocé ndo volta mais aqui”. (G1 P2)

Apesar de reconhecer que a internet ndo é uma fonte segura de informacéao e que o seu uso desmedido pode acarretar
em confusdo e desespero, 0s pais, sem alternativas, buscam outros meios de informagdo ndo especializada sobre o céncer, a
guimioterapia e os cuidados com a crian¢a com o intuito de ajudar seus filhos e empoderar-se diante da nova realidade, pois

ndo recebem orientagdes da equipe de salide que assiste a crianga.

Em certo ponto da internet é ruim porque ela sé apavora a gente. Na realidade, a doutora até orientou a gente a ndo
procurar nada na internet, mas também ndo explica. Entdo vocé pensa que vai conseguir ajudar em alguma forma.
(G4 P3)

A gente é ignorante nessa parte, ndo estudou para isso, né? Eu senti falta de orientagéo e de atencao por parte do

médico, tive que buscar informagao na internet. (G2 P1)

Entdo, eu tenho ddvida porque o médico ndo falou nada pra mim sobre a doenca do meu filho. Entdo, eu tenho

bastante medo, porque como a gente ndo sabe nada da doenca, as vezes a gente pesquisa, pega na internet. (G2 P3)
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Eu descobri os sintomas que poderia ter lendo as bulas das medicac¢des e pesquisando na internet, porque nenhuma
enfermeira e nem médico chegou em mim e falou: “0, ele vai fazer as quimioterapias, pode acontecer isso, isso,

isso”. Eu ndo fui orientada. (G2 P2)

Os efeitos indesejaveis da quimioterapia e a escassez de orientacdes especializadas fazem com que o0s pais e as
criangas percebam a quimioterapia de forma nociva. O tratamento quimioterapico é experimentado pelos participantes e seus
filhos como um agente causador de danos e prejuizos e ndo como um meio de tratamento necessario para combater a doenca e

alcancar a cura.

Esses dias mesmo a menina que dividia o quarto com minha filha, uma menina completamente inteligente, entendia
tudo sobre a doenca, explicava tudo do come¢o ao fim. Ela tinha leucemia e morreu. A quimio fez com que ela
morresse parecendo um monstro, um monstro. A mucosite dela estourou que isso aqui (colocou a médo na boca)
ficou desse tamanho. Me falaram que no dia que ela faleceu até a mae concordou em desligar o aparelho porque ela
ja estava com morte cerebral, ja necrosou os dois pés e as duas maos, que se ela sobrevivesse ia ter que amputar,
tudo por causa dessa quimio. Entdo eu ndo consigo entender o porqué que tem que ser feito essa quimio, se todo

mundo ja viu que essa quimio mata. (G3 P3)

E que nem eu falo. Eu costumo dizer que é um veneno. E na verdade, pra mim eles chegam a falar que no é tanto
pela quimio, é devido & baixa imunidade que pode pegar infeccdo. Mas o que fez isso? Foi a quimio, mas dai, tipo,
eles n&o chegam a dizer isso, que foi a quimio. E igual quando ele foi pra UTI, eu questionei a doutora e falei que era
a quimio e ela falou que nédo era a quimio. Ela falou que meu filho tinha um problema no pulmao e que por isso ele
precisou ir para a UTI, ai eu falei: “mas esse problema no pulmdo ele teve por causa da quimio”. Ela ficou quieta.
(G3P2)

A menininha 14 também, coitadinha, esta toda sequelada, toda com problema, uma menina que corria pra la e pra ca
e agora s6 amuada por causa dessa bendita quimio, eu ndo consigo entender. De repente ela come¢a com uma
quimio, vai parar numa UT]I, sai da UTI com problema na perna, com problema no braco, quer dizer, saiu sequelada.
Entdo a minha dificuldade é entender como que antes de descobrir esse tumor ela estava normal e depois que
descobriu isso e iniciou o tratamento ela sequelou? O que aconteceu? Sera que foi a quimio que mexeu com o
tumor? (G3 P1)

Ah, em relagdo as quimioterapias eu tenho muito medo, porque ela prejudica muito, né? O meu filho estava bem e ai
ele comegou as quimioterapias e ai que foi aparecendo mais os sintomas. Tem crianca que nao aguenta, ela é muito
forte, faz mal. Eu ndo entendo o porqué disso. Meu filho fala assim: “made, vocé me trouxe aqui nesse hospital, eu
estava bem, eu sé tinha umas manchinhas roxas no meu corpo e agora olha o que eles estdo fazendo comigo. Vocé

sabia que eu vou morrer de tanto tomar esse remédio?”. (G2 P2)

E funcéo dos pais promover o bem-estar fisico, emocional e social da crianca, tanto em ambiente hospitalar quanto no
domicilio. Porém, ndo estdo preparados para desempenhar esse papel diante do adoecimento da crianga. Dessa forma, é

necessario que os profissionais de salde auxiliem os pais diante dessa situacdo, promovendo agdes que promovam
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competéncias parentais no suprimento das necessidades e cuidados com a crianga doente no domicilio (Nogueira Reis et al.,
2017; Dias, 2019; Alves, 2012).

Inserir os pais no planejamento dos cuidados com a crianca é uma forma de reconhecer que cuidar do filho resulta em
cuidar dos pais tornando-os autbnomos, reestabelecendo seu papel parental, diminuindo suas insegurangas e promovendo a sua
atuacdo nas tomadas de decisdes diante do processo de cuidar da crianga (Alves, 2018).

Com o objetivo de analisar o processo de empoderamento das maes de criangas internadas em uma unidade de terapia
intensiva pediatrica, um estudo revelou que a humanizacéo e acolhimento por parte dos profissionais de salde para com as
mées oportuniza o desenvolvimento de um cuidado compartilhado e participativo. Para as mées, isso acontece quando a equipe
ouve atentamente as suas dlvidas permitindo que elas manifestem suas necessidades e através do compartilhamento
informacdes sobre o processo da doenca de seu filho (Azevedo et al., 2018).

A Politica Nacional de Humanizag&o e Gestdo do Sistema Unico de Saude busca a valorizagio dos sujeitos através de
acdes que incluam o protagonismo, autonomia, corresponsabilidade e participacdo na assisténcia de salde e a promogdo de
vinculos solidarios (Brasil, 2009). Nessa mesma perspectiva, o cuidado com a crianca é norteado por préaticas que favorecem a
participagdo da familia junto a equipe de salde no processo satde-doenga. O acolhimento, participacdo da familia, equidade,
universalidade e integralidade sdo principios que norteiam um modelo de cuidado com vistas para uma assisténcia humanizada
(Brasil, 2018).

Durante tratamento quimioterdpico infantil os pais se sentem vulnerdveis diante das repercussdes que terapia
antineoplésica e a préopria doenca implicam. A equipe de salde deve agir de modo a amenizar esse sentimento baseando-se nos
pressupostos da humanizacdo. Contudo, a realidade mostra-se inversa. O que se presencia, na atualidade, ainda é uma
assisténcia mediada por um modelo biomédico, hegemdnico e com poucas a¢des de acolhimento. A falta de acolhimento e
humanizagdo é percebida por aqueles que acompanham a crianga como sendo uma falta de cuidado individualizado e uma
atitude desrespeitosa por parte dos profissionais (Challinor et al., 2020; Pereira er al., 2018).

E atribuicio da equipe de salde prestar esclarecimentos e informacBes aos pais sobre a  doenca, tratamento e
cuidados com a crianga considerando o contexto sociocultural de cada familia. Assim, a orientacdo exerce uma funcdo
significativa atenuando as dividas, incertezas e medos dos pais frente ao desconhecido (Veronez et al., 2017; Santos et al.,
2017).

Nesse sentido, autores evidenciam a relevancia da obtengdo do conhecimento por parte dos pais no que se refere ao
cuidado com seu filho doente. Ressaltam que o acesso constante a informacao especializada reduz o sentimento de abandono
e permite um maior vinculo entre pais e filho (Bras et al., 2014).

Em um estudo, profissionais de satde, reconhecem que a comunicacdo é fundamental para o tratamento, uma vez que,
através dela é possivel construir uma relacdo de confianca entre equipe, crianca e familia, o que permite uma maior
compreensdo e adesdo dos pais em relacdo as orientagdes do cuidado com seu filho (Afonso & Minayo, 2017).

Para que uma comunicacdo adequada acontega € preciso que os profissionais de sallde dominem algumas estratégias
facilitadoras desse processo, como por exemplo, indagar acerca dos anseios e saberes da familia sobre a doenca e o tratamento,
demonstrar solicitude, empatia e escuta atentiva (Borges et al., 2016).

Transmitir orientacbes de maneira adequada aos pais durante o tratamento da crianga torna-os aptos a gerir o cuidado
de forma correta e adequada no domicilio. Vale ressaltar que as informagdes devem ser constantes, pois em casa podem surgir
davidas, medo e inseguranga (de Abreu Felizardo et al., 2020).

A internet configura uma fonte de informacdo em salde importante para as pessoas, porém, isso causa muita
preocupacao, pois as informagdes disponiveis no mundo virtual nem sempre sdo de fontes seguras e confiaveis. A populacao

esta sujeita a falsas informagdes de cunho comercial, como é o caso de instituicdes que promovem seus produtos e tratamentos
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ineficientes visando lucro. Além do que, informagGes de contetido cientifico duvidoso pode direcionar o usuario a praticas
indevidas e inadequadas quanto ao tratamento de dada doenca (Al-Jefri et al., 2018).

Pesquisadores apontam que 0 processo salide-doenga de forma geral é assunto mais pesquisado na internet, seguido
por saude infantil, enfermidades especificas, comportamentos e noticias de salde. Tal conduta se deve pela escassez de
orientacbes por parte dos profissionais e servicos de salde e a uma assisténcia centralizada no modelo biomédico, nao
satisfazendo assim, as necessidades do individuo (Rodrigues et al., 2018).

Um estudo demonstrou que mesmo ap6s a consulta médica as pessoas sentem  necessidade de buscar informacdes na
internet sobre seu estado de salde. O principal motivo dessa conduta é a ma qualidade da comunicacéo entre 0 médico e o
paciente, resultando em caréncia de informac0es, dividas e perda da confianca por parte do paciente e sua familia (Hey et al.,
2016).

Na perspectiva de Neuman, a mudanga na rotina e no estilo de vida (extrapessoal), privacfes (extrapessoal), falta de
autonomia para administrar o cuidado (intrapessoal), inseguranca para tomar decisdes (intrapessoal), postura desumana dos
profissionais de salde (interpessoal), comunicacdo inadequada (interpessoal) e a falta de informacdo especializada
(interpessoal) configuram os agentes estressores extrapessoal, intrapessoal e interpesoal que 0s pais se deparam no universo da
oncologia pediatrica (Neuman, 1995).

Sabe-se que 0s estressores sdo0 compostos por um conjunto de variaveis fisioldgicas, psicoldgicas, socioculturais,
desenvolvimentistas e espirituais (Neuman, 1995). Em uma anélise profunda dos discursos dos participantes, é possivel

identificar, nessa categoria, dois tipos deles: sociocultural e psicolégica.

Tema 2: Interag¢do com o0 ambiente: convivendo com o cancer e com o tratamento quimioterdpico ambulatorial

Nesse tema, 0s pais retratam suas vivéncias. Conviver com um filho com cancer e em tratamento quimioterapico é
lidar com uma terapéutica desconhecida e seus efeitos indesejaveis, deparar-se com estigmas e preconceitos e experimentar
sentimentos nunca antes vivenciados.

Existe uma relagdo muito forte entre tabus e dogmas socio-historico-cultural relacionados ao céncer e a
desinformacdo da populacdo a cerca doenca. Os participantes revelam que convivem e padecem com 0 preconceito e a
desinformacdo da sociedade em relacdo ao cancer, e que, ao tomarem conhecimento acerca da doenca de seus filhos,
instantaneamente demostram estigmas relacionados a morte e ao contagio, fazendo com que os pais e a crianga sofram

discriminacéo e excluséo social.

Porque néo € todo mundo que aceita também a doenga do filho da gente, tem uns que ainda, por exemplo, no lugar
onde eu moro tem aquela discriminacdo, que a gente pelo menos percebe que tem. Eu pelo menos sinto, a gente
percebe que tem umas pessoas que quando sabe que o filho da gente tem essa doenga, procura ficar até afastado,
como se fosse pegar cancer do meu filho (voz chorosa durante a fala). Entdo, a gente sente excluido de tudo, né?
Porque ta certo que o filho da gente tem essa doenca, mas ninguém quer, né? Que as vezes exclua o filho, né? “4h
fulano é isso, fulano é aquilo”. Entdo eu me sinto bem mal quando eu vou em algum lugar que os outros me faz essa

diferenca. (G2 P3)

O cancer tem aquele certo tabu, né? Alguém chega e fala que fulano de tal tem cancer e daqui um tempo chega e

fala: “morreu?”. Entdo é assim, ja condenam a morte. (GI P2)
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O sofrimento, a dor, a tristeza, o abalo psicoldgico e o desequilibrio emocional sdo experienciados e apresentam-se
constantes na convivéncia dos pais com o cancer e o tratamento antineoplasico de seus filhos, manifestamdo-se frequentemente

por meio do choro.

Quando eu perdi o pai dela eu achava que tipo assim, que aquela era a maior dor que eu poderia estar sentindo, que
eu nao iria suportar a perda dele. Dai logo depois veio o cancer dela e a quimioterapia. Gente do céu, um filho é
tudo na vida da gente, eu ndo imaginei. Foi ai que eu descobri o que era dor, o0 que era sofrimento. Se fosse ela no

lugar dele eu tinha morrido. Sé consigo chorar. (G1 P3)

A hora que eu vou tomar banho ai a gente chora. Ah! ddi na alma da gente. Entendeu? Isso ddi na gente, € uma dor

que nunca passa. (G2 P1)

Ontem eu ja chorei o dia inteiro. A impressao que eu tenho é que eu vivo dentro de um quartinho mintsculo com uma
bomba relégio e que a qualquer momento eu explodo e isso me deixa quase sem folego. Tem horas que da uma

sensagdo que parece que vocé vai desmaiar. (G3 P1)

O processo terapéutico de um filho com céncer afeta diretamente os pais, que experimentam sentimento de
impoténcia e inutilidade diante do sofrimento da crianca. O desejo de se colocar no lugar do filho expressa um estado utépico

de findar ndo somente o préprio sofrimento, mas sobretudo o sofrimento do filho, o que significa um ato de compaixao surreal.

Impotente né! Vocé ali vendo seu filho em uma cama de hospital passando mal, eu como mae penso que eu queria
passar por ele, queria estar ali no lugar dele e passar por tudo isso no lugar dele. Eu acho que é uma coisa que se

vocé pudesse dar a sua vida vocé daria. Destroi muito, sofre muito. (G1 P2)

A gente se sente inutil. Indtil porque a gente ndo pode fazer nada, entendeu? Eu nunca deixei ele, sempre estou ali,
ajudo, pego o balde, pego agua, sempre, né? Estou ali com ele 24 horas ajudando no que eu posso, né? Eu queria
poder arrancar dele, eu queria t& no lugar dele. Ele fala assim, que toma aquela injecao, ele diz que déi muito. Ai eu
falo: “se eu pudesse eu tomava”, porque gente, é a coisa mais triste do mundo vocé ver aquilo que vocé mais ama

sofrendo, voceé sente a dor, né? Vocé sente na alma, né? N&o é facil ndo (pausa), ndo é facil, muito dificil. (G2 P1)

Olha, desespero é pouco pra descrever o sentimento, sabe? E uma sensagéo de incapacidade, sabe? De vocé querer
fazer alguma coisa com a sua mao e vocé ndo poder, vocé vé a coisa que vocé mais ama assim, em cima de uma cama

tdo debilitada e vocé ndo poder fazer nada. Se eu pudesse eu pegava aquilo pra mim. (G4 P1)

A culpa é um sentimento que emerge nos discursos dos pais, tanto no sentindo de sentir-se responsavel pelo fato

quanto na busca de uma explicacdo que justifique aquilo que ainda ndo foi aceito e compreendido.

Eu pensava que alguma coisa de errado eu fiz na minha gestacdo. Eu fiquei muito mal na gestacéo dela, eu ficava
mais internada do que em casa. Ai eu ficava: “é os remédios que eu tomei na veia, é culpa minha”. Eu so ficava
colocando a culpa em mim, tudo era minha culpa, o estado que ela t4, tudo o que aconteceu, eu colocava a culpa em
mim. (G1 P4)
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No comego o meu sentimento era de culpa, eu falava: “meu Deus, o que eu fiz?”. Ndo é facil aceitar ver o filho da

gente assim, até hoje eu ndo consigo entender. (G1 P1)

A inseguranga é relatada pelos participantes e relaciona-se com a incerteza da cura e a instabilidade que o tratamento

quimioterapico acarreta para seus filhos. Para os pais, o0 cancer e a quimioterapia é algo imprevisivel.

No mesmo dia que eles estdo bem, eles ndo estdo bem. A gente nunca sabe, hoje eles estdo aqui com a gente e
amanha pode nédo t4, entendeu? Entdo assim, a gente ndo sabe 0 que esperar, o que vai ser, hoje eles podem estar

bem e amanha néo, daqui a meia hora faz uma quimio e ja muda tudo. (G1 P2)

Eu falo: “ela td lutando pra viver”, eu nunca falo ela ta bem, porque o cdncer, o paciente nunca t& bem, ele t& bem

agora. Daqui 10 minutos ele ndo t4 bem mais, entéo se voceé fala ta bem, ai daqui a pouco néo ta bem. E isso é viver

na inseguranca do que vai ser amanhd. (G3 P1)

E viver na incerteza. Eu ndo sei vocés, mas eu vivo com medo, de n&o saber. E tudo muito imprevisivel. (G3 P2)

Percebe-se uma ambiguidade de significado em relacdo a terapéutica antineoplésica e o sentimento de inseguranga
relatado pelos pais. Ao passo que a instabilidade que a quimioterapia apresenta gera inseguranga devido aos efeitos colaterais
que ela produz, conforme supramencionado, tem-se a mesma inseguranca relatada quando o tratamento quimioterdpico é

suspenso, porém neste caso, a incerteza relaciona-se com o medo da recidiva da doenca.

Eu me sinto muito insegura, tenho medo. Agora em abril ele vai ter alta das medicac6es, e ai depois que acabar as

medicacBes, como que vai ser? Sera que ndo vai voltar de novo? Teve muitas criancas que a doenga voltou. (G2 P2)

E a hora que ele parar de tomar o remédio? Porque dai a gente tem medo. Eu mesmo tenho medo, como é que eu vou

deixar o meu filho 3 anos sem tomar o remédio? E 0 medo que eu tenho dessa doenga vim de novo, né? (G2 P3)
Outro medo que atormenta os pais é a possibilidade de perder seus filhos. Para os pais, 0 maior medo é o da morte.
Ela vai entrar no centro cirdrgico de novo pra colocar o portocath, todo mundo diz que é tranquilo, mas é uma
anestesia, € um centro cirargico, vocé sabe que vocé vai entregar e ndo sabe se vai ter de voltar. Porque a gente

entregar eles ali e a gente n4o sabe se eles v&o voltar. E o inico medo que eu tenho, é de perder ela. (G1 P2)

O meu medo é de perder (siléncio), o meu medo é de perder. Hoje 0 meu maior medo é de perder ela. Lutar, lutar e

tipo nadar e morrer na praia. Esse é meu maior medo. (G3 P1)

O meu maior medo é de perder ele. E eu estou perdendo meu filho (choro). (G4 P1)

Os participantes relatam o pavor que sentem diante da possibilidade de falecimento de seus filhos, porém, em um

determinado momento, quando se deparam e ndo suportam mais o sofrimento que o cancer e os efeitos indesejaveis que o
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tratamento quimioterapico causa a crianga, neste instante, os pais sdo tomados por um desejo de cessar tamanha dor que

transcende 0 medo da perda, e, assim, preferem entregar seus filhos para a morte.

Ao mesmo tempo que eu tenho medo de perder eu também néo quero ver ele sofrer. Porque assim, eu ja vi ele
sofrendo tanto que chegou num ponto que a gente ndo quer mais sofrer, mas o medo de perder ele esta ali ainda. Tem
horas que eu penso que é melhor perder mesmo do que ver ele se acabando e sentindo tanta dor e a gente ndo poder
fazer nada. (G3 P2)

Eu ndo quero ver minha filha definhar. Paciente com céncer definha. Se for pra ver ela definhar eu aceitaria, eu
preferiria que Deus tirasse antes dela sofrer. Eu sempre falei pra doutora, antes dela ir pra UTI eu falei: “por favor,
ndo faga minha filha sofrer, ndo judie dela”, e se for pra judiar, eu ia na capela e pedia pra Deus “Senhor, se for pra
ela sofrer, se for pra judiar, que seja entdo a tua vontade e ndo a minha, se é da tua vontade tira, porque eu ndo
quero ver ela definhando”. Eu prefiro que Deus tire, que leve embora, porque eu acho, eu penso, né, pra mim mde €
melhor néo ter ela do que ver ela sentindo dor e chorando e perguntando o porqué? Eu ndo aguento isso, eu ndo

quero perder, a gente ta lutando, mas se for pra ser assim eu prefiro. (G3 P1)

A palavra cancer é compreendida pela sociedade como um risco de morte antecipado, causando grande sofrimento as
pessoas envolvidas. Para a familia, lidar com o cancer, seus tabus e estigmas ndo é algo simples. Muitos aspectos permeiam
essa convivéncia: emocional, psicolégico, social e cultural, desencadeando a ideia de que o cancer é um castigo divino, uma
desgraca social e influenciando negativamente no processo de aceitacdo da doenga (Slongo et al., 2019; de Aguiar Porto et al.,
2019).

A desinformacdo e os mitos presentes no imagindrio social em relacdo ao céncer, como por exemplo, a
impossibilidade de cura, faz com que as familias se deparem com o preconceito da sociedade (de Aguiar Porto et al., 2019).
Outro estigma muito presente € do contagio da doenca. Esse pensamento leigo gera preconceito, discriminacdo e excluséo
social, aumentando o sofrimento da familia (Fagundes et al., 2015).

Seja qual for a patologia pediatrica que se expressa com sérias consequéncias clinicas faz com que 0s pais sintam-se
angustiados com a possibilidade de morte do filho, que, muitas vezes, ndo aceitam o diagnéstico de cancer devido ao medo da
perda que é acompanhado por outros sentimentos geradores de sofrimento como desespero, revolta e abalo emocional (Costa et
al., 2018).

Varios estudos acerca das vivéncias, experiencias e percep¢des de pais, mdes e familiares frente ao cancer infantil e os
cuidados com a crianga oncoldgica demonstram que 0s principais sentimentos que emergem sdo: incerteza, medo da morte,
desesperanca, instabilidade, dor, sofrimento, desespero, culpa, preocupacdo com o sofrimento do filho, cobranga, panico e
dificuldade de aceitacdo da doenca (da Silva et al., 2020; Paula et al., 2019; de Siqueira et al., 2019; de Arruda-Colli et al.,
2015; Fagundes et al., 2015).

Ter um filho com céancer ndo somente repercute na dindmica familiar, mas resulta em intenso sofrimento, aflicdo
emocional, problemas financeiros, renlincias e sacrificios. O sentimento ¢ de “viver uma luta constante” (de Arruda-Colli et al.,
2015).

E possivel compreender, a partir do Modelo de Sistemas (Neuman, 1995), que os estigmas do cancer e os sentimentos
que os participantes vivenciam sdo resultantes da interacdo do individuo com o ambiente. A discriminacdo e o preconceito

sofrido pelos pais referem-se ao ambiente externo de cunho interpessoal e extrapessoal, ou seja, advém da relagdo com outras
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pessoas e do contexto histérico e cultural que o cancer apresenta na sociedade, enquanto que, as emogoes sentidas, relacionam-

se com o0 ambiente interno de cunho intrapessoal, que provém dos préprios pais.

Tema 3: Reagdo dos pais: superando ter um filho com cancer e em tratamento quimioterapico ambulatorial
O relacionamento e a abordagem da equipe sdo fundamentais neste momento. O acolhimento e a humanizacédo séo de
grande importancia para enfrentar e superar esse periodo. Para os pais, a criacdo de vinculo e o bom relacionamento com a

equipe representa conforto, confianca, esperanca e forca.

Até hoje eu brinco que as enfermeiras foram anjos de Deus, que Deus colocou aqui, porque desde o comego foram as

enfermeiras que vinham e falavam: “olha ndo é assim, 6 vocé ta assim, mas ndo é assim”, me ajudaram muito. (G1

P2)

A equipe aqui do hospital é muito especial, muito querida. Eu costumo dizer que é um hospital de exceléncia, ndo tem
explicagdo, até pela equipe de fisioterapia, a equipe da UTI foi o meu alicerce naquela época, o carinho e a atencao

acaba ajudando a gente né, ajudando a gente mée a aceitar aquilo ali. (G3 P1)

Tem alguns médicos que vao as vezes até acompanhar alguns exames, eles sdo muito carinhosos, muito atenciosos. E
isso € importante, porque tanto a mae, quanto a crianga, quanto o adolescente, eles tém que ficar em um ambiente
que eles confiam né, porque a partir do momento que vocé ndo confiar mais no médico ou naquele ambiente
automaticamente vocé ndo vai conseguir seguir o tratamento. Nessa parte a equipe traz confianca pra gente, conforto

e seguranca. (G3 P1)

Os participantes relatam a ajuda e o acolhimento que recebem de outros pais. O universo da doenca e do tratamento
antineoplasico provoca nos pais uma solicitude para com o outro que estd ha mesma situagdo que a sua. O convivio com outros
pais que possuem experiéncia semelhante oportuniza o estabelecimento de vinculos em que o outro pode apoiar-se para
enfrentar seu sofrimento. Este € 0 momento em que a solidariedade e o apoio mais se expressam, suavizando a dolorosa

experiéncia e até mesmo propiciando um certo contentamento aos pais.
E da outra vez que ele fez o tratamento, era até legal, tinha umas mées que era até engracado, a gente fazia assim,
quando ela via que uma estava desesperada com vontade de chorar, dizia: “vai tomar banho, gente fica de olho”.
Entendeu? A gente fazia assim. Pra ndo ficar perto, pra ndo passar para eles o sofrimento, né? Entdo a gente se

ajudava. (G2 P1)

A gente vai conversando com as mées e vai passando forca uma pra outra, é assim que a gente foi vendo que nem um

caso é igual ao outro. (G1 P3)

No meu caso foi tudo muito rapido, cirurgia, quimio e ninguém tem um manual de instrucéo pra saber como que €, a

gente vai com o tempo, as outras maes ajudam muito. (G1 P1)

Os filhos também sdo vistos pelos pais como fonte de apoio e forca, encorajando-os a continuar lutando.
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Eu falo pra ele que ele é meu apoio, mas eu que deveria ser o dele, porque eu vejo ele lutar tanto, né? E eu acho que
ele é 0 que mais sorri naquele hospital, € o que mais brinca com as enfermeiras. Eu falo que ele tem uma forca dentro

dele que é uma forga muito bonita, isso me dé& forgas para continuar. (G1 P2)

Ela me d& uma licdo de coragem todos os dias, entéo ela enfrenta bem gracas a Deus e eu também. (G3 P1)

A fé em Deus é um fendmeno presente nos discursos pais, € consolador e fortalecedor para o enfrentamento da
situacao delicada que vivem. A espiritualidade esta presente em diversos momentos: na confianca em Deus, que leva a certeza
da cura de seus filhos, no suportar e no aceitar os acontecimentos como uma vontade de Deus para um propdsito maior, e, na

consolacdo diante da possibilidade da morte, na qual, Deus se faz sustento.

Desde o comego do diagndstico ele tinha 80% de chance de amputar e a gente sempre confiou em Deus, nds somos
evangélicos, entdo a gente falava e conversava sobre isso e eu consigo te dizer que se no més que vem ele entrar no
centro cirdrgico e voltar sem a perna, 0s outros 6rgdos do corpo dele vai funcionar, o cérebro vai funcionar, o
coracdo vai funcionar. Ent&o € nisso que eu tento confiar. A primeira coisa que vocé tem que ter € a fé. A fé move

montanha. Deus é maior. (G1 P2)

Eu sempre acreditei muito em Deus. Deus sempre foi reflgio, fortaleza, o socorro presente na hora da angustia, mas
a gente sabe que Deus tem um plano pra cada um, e dentro da vontade dele, dentro da vontade suprema de Deus, ele
sempre fez 0 que ia ser melhor, tanto que em todas as situacGes que o meu filho precisou, Deus sempre foi
preparando todas as coisas. S6 que eu acho que nédo é plano de Deus deixar o meu filho aqui, eu vou sofrer, mas

Deus vai estar comigo. (G4 P1)

A gente estava tdo tranquilo que chegou um ponto que a médica fez uma reunido com a gente, eles estavam achando
que a gente ndo estava querendo ver o que estava acontecendo com o nosso filho. A gente ficou ali firme, a gente néo

ficou desesperado, a gente acredita em Deus. (G4 P3)

Para os pais, enfrentar leva a superacdo, superar consiste em manter acesa a esperanca, e, a esperanca, condiciona a

uma busca incessante pela cura, significa ndo desistir de seu filho.

E igual eu falo: “onde tem chance de cura eu estou indo atras, se é aqui ou se é ld no Japdo, eu vou”. (GI Pl)

Todos os dias eu ouvia: “mae ela ndo tem chance, mde ela ta muito grave, hoje ela ta mais grave ainda”, e eu
sempre com a esperanca que ela sairia dali, e saiu. Nunca desisti, eu acredito na cura da minha filha. (G3 P1)
Eu vou até o Ultimo minuto, se eu puder fazer algo, fago o que for, vou onde for, tudo pela cura dele. Como se diz: “a

esperanga é a Ultima que more”. (G4 P1)

A solidariedade e a partilna de experiéncias entre os pais e familiares que estdo na mesma situacdo € um fator
importante de apoio, adaptacdo e coping parental, tornando possivel seguir em frente (Medeiros da Nobrega et al., 2010;
Magalhdes, 2010).
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Um estudo realizado com mées de criancas diagnosticadas com cancer buscou compreender como elas enfrentam o
cancer de seu filho. O estudo revelou que a solidariedade entre as mées transcende o pensamento de que o outro, apenas,
possui 0 mesmo problema que o seu. A solicitude, neste caso, significa estar junto do outro, criar vinculo, apoia-lo e ndo o
deixar sozinho diante do seu sofrimento. Para as mdes, é mediante ao zelo, afeto, cuidado e atencdo recebida que elas
conseguem enfrentar e vencer as dificuldades (de Aguiar Porto et al., 2017).

Outras pesquisas evidenciam que o compartilhamento de experiéncias, 0 amparo e 0 apoio social recebido por parte
de outros pais, familiares e profissionais de salde é de suma importancia para o enfrentamento e adaptacdo parental (Silva,
2021; Bazzan et al., 2020; Moraes et al., 2021; Silveira, 2019).

Os pais percebem a importancia da disponibilidade, proximidade e empatia por parte dos profissionais de salide como
sendo alicerces para a construcdo de uma relacdo baseada na confianca, de partilha de seus anseios e sentimentos quanto aos
cuidados com a crianca e de auxilio para restabelecer o papel parental. Além do mais, a sintonia entre 0s pais e 0s
profissionais e 0 acolhimento recebido, minimizam o sofrimento e a preocupacéo frente ao tratamento e o progndstico da
condigdo de salde da crianga, repercutindo positivamente no estado emocional dos pais e familiares. Para a familia a empatia
significa uma atitude solicita e sincera, baseada na verdade, escuta, compromisso, alento, esperanca e confianca (Bras et al.,
2014; Noda et al., 2018; Silva et al., 2018).

Autores corroboram que a religiosidade e espiritualidade surgem como uma estratégia de enfrentamento diante de
situagdes dificeis e dolorosas. O diagndstico e tratamento de uma criangca com cancer é permeado por agentes estressores e,
nesse sentido, a crenga e a espiritualidade auxiliam na aceitacdo da doenca, potencializam a esperanca da recuperagdo e cura da
crianga e ddo sentido a vida. Além disso, sdo fonte de alento e alivio para os envolvidos transformando suas percepcdes e seus
sentimentos diante desse momento de sofrimento (Aradjo Alves et al., 2016; Mendonga et al., 2018; Gazzoni & Carretta, 2018;
Barreto & Medeiros, 2016).

A partir do referencial teérico (Neuman, 1995), percebe-se que devido a interagdo do sistema com 0s ~ estressores, 0S
pais, buscam através do ambiente criado, um mecanismo de protecdo para equilibrar o sistema e meios de enfrentamento diante
da doenca de seu filho. Nesse processo, contam com as linhas de defesa do sistema para impedir que o0 agente estressor invada
o nlcleo do sistema e que o individuo adoega. Para que isso aconteca, 0s pais reagem, buscando conforto, confianca e forca

na equipe de salde, na solidariedade de outros pais, na coragem do filho e na fé.

4. Consideracdes Finais

Incorporar nessa teméatica 0 Modelo de Sistemas proposto por Betty Neuman permitiu perceber a vulnerabilidade dos
pais enquanto cuidadores de criangas oncoldgicas. Os pais ndo sdo um ser doente, mas, a partir do adoecimento do filho, estdo
expostos e sofrem o impacto da doenca apresentando grandes chances de adoecerem.

Esse fato se da pela exposi¢cdo aos agentes estressores advindos do tratamento ambulatorial e consequentemente dos
cuidados que a crianca demanda em casa. Os principais fatores estressores identificados foram: a mudanca na estrutura e na
dindmica familiar, falta de apoio e confiangca no profissional de salde e as duvidas que permeiam o processo de cuidar no
domicilio.

Em relacdo a interacdo dos pais com o universo oncopediatrico, o estigma social em relacdo a doenca e o tratamento
quimioterapico associado aos sentimentos negativos experimentados por eles, se fazem presentes e constantes, levando ao
desarranjo do sistema.

Em contrapartida, com o intuito de preservar seu estado de bem-estar, os pais, através das linhas de defesa do sistema,

buscam meios de enfrentamento. O acolhimento e apoio nos servicos de salde, a solidariedade de outros pais e a fé em Deus,
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proporcionam consolo e esperanga, tornando-se fonte de superagdo e enfrentamento diante dos estressores e da interacdo
nociva com o ambiente.

Nesse sentindo, faz-se necessario desenvolver estudos que busquem compreender a unidade familiar como uma
unidade de cuidado, através da valorizagao e respeito acerca de suas multidimensGes, gerir o cuidado de forma compartilhada,
inserir os pais no processo de tomada de decisdo, promover acfes de empoderamento frente aos cuidados domiciliares através
de informac6es especializadas de facil compreenséo e oferecer uma assisténcia humanizada, pois sdo medidas importantes para

amenizar o sofrimento dos pais e reduzir a probabilidade deles adoecerem em funcdo dos agentes estressores.
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