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Significados do retinoblastoma por familiares acompanhantes de criangas
acometidas pelo cancer
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Resumo: O retinoblastoma é o tumor intraocular mais comum na infancia. Compreender os significados da
doenga pode ser o ponto de partida para a prestacéo de cuidado oncolégico integral, de qualidade, centrado nas
criancas e nas familias atendidas. Objetivo: Analisar os significados do retinoblastoma para familiares
acompanhantes de criancas acometidas pelo cancer. Método: Pesquisa de Representacdo Social, qualitativa,
realizada com familiares acompanhantes de criangas com retinoblastoma em ambito nacional, de ambos os
sexos, com idade igual ou superior a 18 anos, acessados via redes sociais e grupos de WhatsApp, ap0s aprovacao
por Comité de Etica (n° 24821819.3.0000.5142 e parecer n° 3.698.834, de 2019). A amostra foi do tipo
acessibilidade ou conveniéncia, apoiada na técnica da Bola de Neve. A pergunta norteadora foi: O que € o
retinoblastoma para vocé? Os dados foram analisados por meio do Método do Discurso do Sujeito Coletivo.
Resultados: Participaram 114 familiares acompanhantes. Deles emergiram os seguintes significados: “Céancer
ocular / tumor da retina”; “Doenca que tem cura se tratada precocemente, apesar de grave”; “Tumor / cancer
raro que pode ter origem genética / hereditaria”; “Doenga silenciosa, séria, dificil, agressiva, que gera medo e
mexe com a familia”; “Cancer / tumor que acomete bebés e criangas™; “Fase, enfrentamento, mudancas e nova
vida”; “Doenga desconhecida, pouco divulgada, sem informacdes, mas frequente” e “Outros”. Discussdo: O
retinoblastoma foi representado por caracteristicas da doenca, por defini¢Bes clinicas do cancer e pela sua
origem genética/hereditaria. Emergiu-se ainda 0 quanto a doenca causa angUstia, mexe com a estrutura familiar
e afeta 0 emocional dos familiares. Quanto ao enfrentamento e as mudangas na vida, os familiares também
expressaram gratiddo pela experiéncia e pela superacdo do problema. Referiram ainda certa invisibilidade da
doenca devido & baixa divulgacdo atual sobre a mesma. Os discursos evidenciaram a imprevisibilidade do
retinoblastoma e retrataram o medo gerado pela doenca, tida inicialmente como uma fatalidade. Notou-se que
tal cancer pode ser ressignificado durante a sua evolugdo e o seu tratamento para algo mais compreensivel e
tranquilo, por ocasido do acompanhamento infantil. Conclusao: Depreende-se que os familiares significam de
forma heterogénea as diferentes facetas do retinoblastoma em seu discurso coletivo, onde abordam de modo
integrado e articulado ndo s6 os significados da doenca em si, mas também representam a experiéncia da
vivéncia com o retinoblastoma no contexto clinico e familiar.
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