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RESUMO

A noticia do cancerinfantguvenil gera, para a faillm, uma quebra dexpectativae uma
sensacao ddespreparcem face d desconhecido. Consso,o0 que frequentemente ocorre é
um processo de adapfo de todo oistema familiar aessa nova relidade buscandoa
interacdoentre os individuos envolvidos no presso de tratamento da crianga/adoleszen
com céncer.Nesse mntexto, e pesquisdeve como objetivocompreender a experiéncia de
comunicaéo estabelecidanre criancéadolescentegyrofissionais de satudefamiliadiante do
adoecimento da crianca. Tase de um estudo com abdagemqualitativa em queseadotou
como referencial tedricoo Interacionismo Simbdélicoe, como referencial metodoldgico a
Teoria Fundamemada nos Dados. Participen deste estudoll familias com
crianca/adolescenteem tiatamentoquimiotergico do cncer, totaliando26 participantes.
No que tangeaos profissonais desaude participaram13 individuosde diferentes categorias
profissonais. Para a coleta de dadfis utilizada a ddservacédo partigante, onde a
pesquisad@ observoua conversa existente entre os atores envolvidos no trat@nde
crian@/adolesceie. Com basenessa observgaqg a posteriorj foram realizads entrevistas
semestruturadasom os partipantes e aanalise dos dado®i realizadaconcomitante a
coleta, conforme os passos preconizados pelo referenEiail. possivel ompreender a
experiéncia dos individuosm tés fendbmenosiiBuscando incansavelm@enpor respgia,
fiSentindesedesolado poter o gercurso da vida modificade fiComunicando a importancia
do tempo do tratamerioO primeirofendmenoaponta a necessidada thmila em saber
sobre o0 prognéstico da ienca/alolescente,sendo o medo deperclo o cene da
comunicacdo. O segundbexpressopelo sentimentode risteza da crianca/adolescente em
vivenciar momentos de privagapotencializado a busca por compreend@rmotivo de
experienciar essa situacdo Ultimo é rekrente &ala dos profissionais d&ideem acredar

no tratamerd, afinal ndoha outrocaminho para a realtiicido da ¢anca.Essesfenémenos
aponarama categoriacentral e omodelotedrico fiEsperando cheg ao tempduturod, que
representa a experiénaa @muricacdo dos atores envallos no processo de tratamedt
crianca/adascente com canceobjetvando a necessida decuidado e viver a terapéutica
para vwslumbrara cura da doencas resultados leam uma reflexdo sobre o papabs
profissionais desaldena comunicacdo com ericdadolescente e familiavisto queeles
desejam saber para além dos efeitos colaterais e dos procedimentos que estdo sendo
realizados, eles desejam conversar sobre um tempo que ainda ndo chegou, mas que esté
intrinsecona sua experiéncid&or meio do mdelo teérco energido podese elencar varias
estratégias a serentilizadas pelos profissionais de si@ipaa auxili&los nacomunicagéo
comfamilia, cianca e adolesceatdim de feilitar a interacéo dre os atores

Descritores Crianga;Familia; Profissionais de&saude;Canar; Comunicacao.



ABSTRACT

The news of juvenile childhood camagenerates, for the family, a break in expectations and a feeling

of unpreparedness in the face of the unknown. Thus, what often occupsoseas of adapting ¢h

entire family system to this new reality, seeking ateraction with the individuals in\wed in the

process of treating children / adolescents with cancer. In this context, this research aimed to
understand the communication expace established be&en child / adolescent, health professionals

and familyin the face of the child's illnesghis is a study with a qualitative approach, which adopted
Symbolic Interactionism as its theoretical framework and the Grounded TheonMsthitsdological
Framevork. Eleven families and child / adolescent undergoimgnwtherapy for cancer participated

in this study, totaling 26 participants. Regarding health professionals, 13 individuals from different
professional categories participatedr Flata collection, péicipant observation was used, where the
researcher olesved the existing conversation betm the actors involved in the treatment of the child

/ adolescent. Based on this observation, a posteriori;stenciured interviews werearried out with

the paticipants and the data analysis was carried out cogrilyrwith the collection, accordirtg the

steps recommended by the referential. It was possible to understand the experience of individuals in
three PhenomenslyfifSfeekahgwgi deseBaee for havin
and 0 Qicating the importance of treatmeani me 6. The first points ou
know about the prognosis of the child / adolescent, the fear of losing it is at theohea
communication. fie second is expressed by the child / adolescent'adesflisadness in experiencing
momens of deprivation, enhancing the search for understanding the reason for experiencing this
situation. The last is the speech of health profesds to believe in ¢atment, after all, there is no

other way for the child' rehabilitation. These phenomenadnped out the Central Category and the
Theoretical Model : AWaiting to reach the fut
experience othe actors involvedni the process of treating children / adolescents witlsera aiming

at the need for care drto live the therapy to glimpse the cure of the diseblse.results lead to a
reflection on the role of health professionals in communigatiith children / ad@scents and family,

since they want to know beyond the side effects and the proceduresehaing performed, they

want to talk about a time that has not getne,but that is intrinsic to your experiencEarough the
emerging theoretical model, it imgsible to list several strategies to be used by health professionals to
assist them in communicating with family, children and adolescents in order to facilitate the
interaction between the actors.

Keywords: Child; Family; HealthProfessionalsCancer,Communication.
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O envolvimento com familias e criga/adolescert com céncer actgceu no
mestado, quandativemos a oportunidade de estaeno desas pessoas que enriquecem tanto
a nossa vidaom suas experiénciaé. vivéncia do mestdo oportuninu-noso contato com
asfamilias qie experenciaram diagn&tico do @ncer ifiantojuvenil, o quenos despertou
maior interesse em thalhar com a emética, pois perd#amos o sofrimento fsico e
pscolégico no momento do djadstico.

Assim, diantede todasas implicgdes que o diagdico docancer infantmvenil traz
para o nucleo familiar, percelemos a dificudade de conversacom elese com a
crianca/adolscente,naquele mmmentq sobre opercurso do trataméme, assim nasceu a
vontadede @ntinuar um tabalho com @emdica dacomunicacdo o contexto do cancer
infantojuvenil.

A nossavivéncia no amlito da enfermagem nofez refletr sobre aasssténcia
verticalizada que o profissional desaludedesenvolve ocm as familiasque vivenciam o
processo de craocidade do seu filho Nese processode flexdo gsurgiram alguns
guestionmenbs: afamilia conversa cora crian¢ca/adolescente sobre o tratameatoéhcer?
O que é abordado nss conversa? Como os profissiisdesaldeconversam com as fanmls
e cliancdadolescente durante seatamento?

Na nossatrgetéria na Psgraduacéo pudanos desenvolve um olhar, por meio da
nossainsercdo em algumas pha;des cierificas, voltadoa saude da familiabservando as
relacbes entre 88 meanbros diante @& varias temicas sobre a cronicidadela
crianca/adolescer. Tais situac@&s geram experiéncias que precisam seelhor
compreendidas para potencial acdo dosfigsionas de saude diante do cenéario do
adoecinmento da crianca/adolescente
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1.1 Céncer infantojuvenil e familia

Considerada a prcipal causa de morte no mwmdendgno Brasi| a principal doaca
em criancae adoés@ntes, o adcer infantguvenil é considerado raro se comparado ao
cancer e adultos, correspalendo a 2-3% de bdos os tumorg malignos regirados no
Brasil (BRASIL, 2019). Apesar das baas taxas de incidéncia da doengajagnéstica@causa
sofrimentofisico e psicologio parao nucleo familiar ea criancdadolescentéFRIESTINO,;
CORREA; FILHO, 2018).0s dalos revelam que o rmierode c&os n@os no Brasil paa
cada ano do triénio 2028022 serd det.310 parao sexo masculino 4.150 para 0 sexo
feminino (BRASIL, 2019).

A palavraficanceo carregaum conjunto de significados que causampacto negativo
na vivenda da familia. Osignificados atrilmidos a doenca gerasantimentos como raiva,
medo, ansiedadelesamparo, desespaca tristeza, desespery pringpalmerne, o medo da
morte no nucko familiar, que refere levar um tempo pararadar o que esta aindo
(FRANCA et al.,2017).A perspedata familiar sobreo cuidado da crianca/ad@leente com
cancer é marcada petacessidadde mudanca devidas demadas @ tratamento FRANCA
et al., 2017).Dessa forma, o surgimentca ddoenca fazom que o nucleo faiar se
reorganizee distritua novos ppéis afim de aenderas necessiades da crizca e adolescente
(MARQUES, 2017).

A hospitalizacdo € consideraal uma expaiéncia traumata por afastar familia e
crianca e adolescenteda convivénciacom o0s otros membps da familia Essa
condicionalidde tambénpotencidiza ador fisicae psicolégicade estar nesa situacdo por
promoverlimitacdesdas atividadeslo dia a dia (FRANCAet al, 2017). Nesse contexto, a
internacace vistacomo uma limitagd e peda deum periodoque aveia ser vivenciado ¢o
alegrig ja quese trah de umacriancae adolescenteAssim a novafase da crianca
adolescenté marcada por tresformacdes quicausam dor e sofrimi (SILVA et al., 219).

Silva e Cabral (2015) revelamem seu estlo, que a doenc& a recessidadale
intemacaoséotidas pda familia e crianca adolescenteomouma invaéodo corpo eda vida
da crianga, acrescentado que o sentiment de estar selo invadido da a cametude da
necessidadele cuidado dispensada sesnomento.Os sonhos erojetos almejdos pela
familia e criancae adolescentsdo desfdbs, dando lugar acogimento e aamedo. Tais
sentimentos gerarensiedade o dese&) de conhecese realmente tratamento vai daa cura.

O diagnosticado cancere ainternagdaausan medoe desespernafamilia, quese vé

sazinha parecuidar @ crianca e adolescengee necessitde cuidados esprais. Os pais se
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veem em ummundo novo,sobre o quahdo tém conhecimém Além dissg pensam na
gravidack da doenca e os resutados negativos que oatamento e a doengmden traze
para suavidas. Tal situacdo gera unmpactonegativo & qualidade deida dos pis, que
passam a viver em @rda crianca, esquecendoenunciandassuasproprias atividadesem
comoasnecessiddesbasicas do dia a dia. Famisso por considerabo melhor caminho para
alcancar a gra da crianc8VIENER etal., 2015).

O oofrimentode vivenciar a doenca com aanca desgasta a dinamieaniliar, que &
estimulada a viwer a siltaggoimposta.Nesse sentido a funcionalidade e a estruturaaailia
sdo ateradas paratende asnovas necessidades da criartgibkneret al. (2019) colocam em
seu estudoa piora da funcionalidadéamiliar depois @& ter uma criangaacometidacom
doen@ crbénca, pois la membros da familia que ndo colaboremm o processo de atar,
sobrearregand aquele que se presta a estar coamiamca homomento dificil. Assim, os
autores ressaltam a existénda naiores conflios em familias deriancas condoen@s
crénicas se amparadaasfamilias de criangcas saudas.

A sensacdo de abdono é referida p&a familia ndo sé pela questdo de samtir
sazinhaem faceda hospitalizago da crianca, mas também pelgaulue sente emeikar sua
casa, fihose outros mmbros ddamilia extensa. Diante dss situacdo, muitos @adores da
criangcacom cancer 8 seném cobrados por estarem abdicando devetla paracuidar da
crianca. Ha antensificacdo de conflitos famdlies 0 que causastresse para o idador e,
algumas vees, situacés que expressam 0 cilme da criancaent® (GONDIM;
CARVALHO, 2016.

As responabilidades dispensadas ao cuidador s@ tornasobrecarregado, podem
interferir na qualidade de cuidagwestdo a criapafdolescente doém Nesse contexto,0
nacleo familia buscaalguma alternativa de eehtameto, comq por exempo, 0 apoiodos
membros familiarespara conseguir seguimefrente (PUERTO, 2017Ferrazet al. (2016)
destacen, em seuestudo que apesar d os familiares vivenciaem o tratanerto da doenca
emaganhada por sentimentggie osinquietam,séocgpazs de seorganizar nocuidadoda
crianca e/ou adolescente, articularsua rotina de acasccom a didmica faniiar. No anseio
da fanilia esé o desejo do progstico, ja g é una doencastigmatizada pelaociedade.

Diantedo sofrimerto familiarem se @idir entre a criangca&om denca cronica suas
outras atividadeso profissional de sa@ddeve inpirar ategdo para essas pecuigades,
visto que as dificdades vivenadas podem gear depressdo r mis, que se sentem

sobecarregdos com a nova ViddYRA, 2016).
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1.2 Céncer irfantojuvenil, familia e profissionais & saud

O impado dadoenca e daratamento na vida das crigascom céancere suasdmilias
€ permeadopor significadogjue sdo trasmitidos por aqueles ques ceram. Nese contexb,

é essenal conheceras formas d cuidado®fertada para o planejamentde acdes gl viem
ao adequadat@ndimento de suas nesstdadegPAULA et al., D19).

Estudos vén demonstrando que é€undamental a criarta ser acolhida pelos
profissonais quecom da @uamna busa poramenizar ogfeitos negativos da crondade
Ofertar umambierte acolhedor paracrianca fazseimportante para a$&o ao tramenb e
esperancale um futuro promissoiO clima favoravelfaz com que a mesma ad@ mas
confiancana equig e nos pcedimentosos gqais €£ra submetidaSANTOS ¢ al., 2019.

Guimadese Enumo (2015) enfatizapem seuestudg que a criacdale vincub entre
familia, crianca e equipe de sauéla mola propulsax para o processo de comgmeacsobre
a doeneg, a rotha daria e os cuidadasecessarios nss fase. Os autes ain@ salientam ge
esse momento oportuniza maiadesdo ao tratament@@nfian@ ro profissional desaude.

Por estar preste rotineirament@a vida da criancant a hapitalizacdogentendese
que oprocesso de trabda dos profissionais de saéddeveser estruturad por praticas
flexiveis e dinénicas, de formaa facilitar a adagt¢c@® dacrianca e ddamilia a rotinado
ambiente hospitalar egarantir a dignidade, @ndividualidade ea serenidde durate o
tratamento(SANTOS et al.,, 2018 Nessa perspectivagdesenvoler uma postura empatica
possililita compreender a egpiéncia do outv e ofertar altenativas deenfrentamento
(SILVA et al., 2019).

Apesar de d@ados nostrarem a necesside @& o profissional de saude seorite de
apoio a &milia e criangaSanbs et al (2018) referem em seu estuda@ue os profissionais de
saue, muitas vezeem furgcdo dagrande carg horariade trabalho, ndo dpensen o tempo
necessario pardar syporte emocional anudeo familiar. Nese sentido, os autores salienmta
a imporéincia deses profissions seem sensiveis as necessidades emocionais para
atendmento integal a familia e a crianga, costruindo mecanimos que possibilitem a
interacdodos memos com os atoresneolvidos no process de tratamento da crianga.
Corroborando essaideia Silva et al. (2015) revelam que o tratamento do @&mé mok
propusora para a int@cao eng profissiona de saude, fari e criarga poiscorrepondea
um periodade convi¥nciadiariaque potenciiza o dialogo ea oferta de apoio.

O profissiona que trabalha com cancemnfantguvenil € consideradocapa de

pereber além da doda crianca, a doda famliia, poisse fazpresentedurante todo aempo
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do tratamentp o que pssibilta o estreitamentode vinculo. Assim por neio
estabeleimento deuma comunicagdo ludicaque mostre que ndo éstli agnas pra
desnvdver suas tafas diariase capaz derticular e propoconduta que melha@am ador da
familia ecriancdadolescerd. Nas estratégiaquearticula, o profisional é capaz denvolver
a familia no cuidadorevelando quenesa interaéo, eh é a potegonista(SILVA; ISSO;
MOTTA; BOTENE, 2015).

O envolvimento ds profissionais @ saude com a fandle crianca ndo devestreitar
se apenaga aplcabilidade do cdmecimento técmio-cientfico, mastambém éve envolver
todo o contexto psicossotexpeaienciado pelos atores im de assegurar ageessidades por
eles manifestdas.O apoioofertado ao nucleo failiar e a crianca dédo aoportunichde de
envolé-los no cuidado deofmaacolhedordALVES et al., 2016).

Na constrgdo do vinculo, a literata vabra a omuricacdo comoristrumento que
potengdaliza a construgi coletiva @ candutas queamenizem o sofrimea da fanilia e
criangaem face dadoengalLancar méao des ferramentgode fazer com que osgdissionais
de saude comtam os panenores da ctura familiar, ban como o inteesse e a perspea
de cadadiane d tratameto. Nessas relgbes, familia e cainga acaém \vinculandese ao
profissional como forma de encontrapoio e acdespara o culado (AFONSO; MITRE,
2013.

1.3 Comunicacéo fanlia, crianca/adolescentee profissionais & saude

O proceso da doerg € pautadona qualidad da comunicacdo entrpaciente
profissional de salalefamilia, buscandaima interacdo alémod procediments técnicos, a
fim de minimizar os efeos negativosausaos pelos mesnsoA conduta dos priissionais de
salde deve pautase em alores humaps e ndo apenas nospastos t&nicos eterapéuticos
(MONTEIRO; QUINTANA, 2017%.

Considerado irtsumentobasicopara a pratica do cuidado, a comunicagao pogailail
troca deinformages bemcomoa ofeta de apoio acioemocion&(SIEH; MEILY; MEIJER,
2013). No estudo dederdricks et al. (2015) € considerada umprocessale envolvimento que
se estalece, dentre dwas formas, através do dialogo entre as pessoatade de um
processaitivo, de atencao de escutaA comunicacdo € urproces dinanico psiossocial
de base gra a pratta clinca emsaude Bateman et al (2016) trazemem seu estudo quo

oncologistaprecisaestabeleaeuma comunicagcdo com seu pacteptia dém da prescgao
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médca, devado olhar parao paciente na suantegralidade formando ma alanca paraa
eficacia & préatca terapéutica.

A pratica dial@ica da equipe de saudemo base do cuid como nucleo familiar
ajuda naalivio de sentimentdestruivos e ameacadoredrdegridadeda gianga, fornecendo
as informac6esnecessérias amm@ da doenca seutratamend. A interacdo estselecida
potencializa crianca e familafim deverbalzaremseus temoe encorajanda expreséo de
suas duvidas, preocupas)anséos e expectativas,ne uma aténtica relacdo @ ajuda, de
solidariedadee apoio noenfrentamento das sitgdes que & apresrtam ao longodo
tratamentoPara $s0,0s profissionais de salude imprima sua acao caracteristicas essenciais
e imprescidives arelagcdo humana, com@comuricacd®. Em consegércia, essa propida
um verdadeiro ambige de cuidado, telo nodialogo o furlamento da tacdoque colabora
no conkecimento de sie do outo naconducdo das acog8MMONTGOMERY; SAWIN;
HENDRICKS, 2017%.

Na comuntacdg como estratgia pam o estabet@merto de una rdacéo de confiarag
o profissioral de salde ab prestarassisténciaao paciete, aende suas necessidadese
fortalece diantedo enfrentamento de perdas, de doenca, de inciukEie damorte. A
promocaodo cuidadogera conforto, o alivio dador ea preervacdo da autstma do paciete
e de sua fenilia (SMITH; 2017.

A comunicacao eficaz é consideradarmstento fundamentglara o cuidado, pois é
possivel reconhecer as nesidsdes @ pacienteA medidaque o profisiond de saude fa
uso aesse instrunerto, ele permiteao paciente partigar dasesolhas e dos cuidado
especificos relacionados a sua doebga estudo realizadem Sydney, na Australia, relata
que a comuniagho eficaz € um componente tal dos cuiddos @& enfermageme, quado
subsidi@a por uma relagd de sentimento, iide, cmpemlacdo e sensibilida] esse
instrumento € importante impidsador da relagéentre o enfermeiro e a criangca com cancer
(MULLAN; KOTHE, 2010).

Smith (20T) olocaqueumaboa cenuncacaoacarretaum bom desenvolvimento da
relacdo médicgpadente no entantq comunicar diagnéico e prognostico do cancer é uma
tarefa dificil. Os autores consideram que isSso acontece pois naoestinentos para o
desenvolvirento dashablidadesde mmunicacdo e dmteracdmos curriculos @ graduacéo
emmedicing bemcomo & sinbolosque o cacer carrega.

Corrolorando o estudo cado, Hendricks-Ferguson et al(2015) em uma pesqusa
realizadaem hospitais pediatricos donteo-oeste de Estads Undos revelramque para

25% dhs criangas com céer que stdo em risco de m@uma comunicagapobre e ineficaz,
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gue nado transmite &fe nem énta corpreender a crianga em toda a suagraidade,
contribui para a diminuicdo daiglidade de ida desas

Em face dessesenarics, os estudos colocam aenessidagl do dialogo vivo, ge
enwlve o enconts, em que ha a expectatige alguém pa atenér e algém para ser
atendiab, o relacionameto por meiodo qual um vai em dire¢cao aatoo, 0 que pomoveuma
presenca aéntia e um chamdo e uma respostague se amsentam na forma de
comuncacao verbal @do verba[BRAND; FASCIANO; JENNIFER 2017; FERACOet al,
2016).

Os cuidade relacionads a comunicagdo sdo indispensaveiargp mé¢horar a
humanizacdo da assténcia, nese ntexto € necesério que o profissioral se mostre
disponive] compartilhe e donibilize informacdes clarasbjetivas, espcificase necessarias
sobre o cance(SANTOS et al., 2018. E preciso queo profssiord de saldeoferecaao
nacleo familiar as inbrmacBespausaamente opotunizando que o outro interpretee
compreenda sualfa Permitir que paciente suafamilia expressem suadididas anseos e
emocdes demonstrauglidade na comunica@ e mostra que profissional desaudeesta
pronto e aptoparaacolher e axiliar o nicleo familiar diante do diagndésticao céncer
infantguvenil (FONTESet al.,2017)

Nessa lifa de pensamento, ao estdrer relgdo com o pacientee suafamilia,
alicercada naconfianca a equipe de saudfavoreceum vinculo decuidado que embasa
relacimamento intgpessoal Outrossim, reforca a importana da comunicacdo como
estratégia paraumanizar o cuidado, respeitdo 0 seu tmpo e abrindo espaco para a
interacdo A auséncia do tréalho em egipe fragilza o cuidadopretado a crianca pela
familia. Quando ndo ha ocaunicacdo entresomembros da equipe vinculo com a famd
fica fragilizadg compranetendo o apoio s@t ofertadd (MACHADO et al., 2018).

Na interacao estelecidaé possivel desvelar ogiificadodo cnce para as criancas
em tratamentq potencialiando atendesuasnecessidades singues.Os autores acré@dm
que a comumiecdo que a crianca estabmdecom a egjpe de saudee sua familia
relativamenteao sau estado, mbasaas acbesle cuidao que deven serofertads a crianca
Assim, os profissionaigle satude preasn congilerar a comnicacdo com &milia eacrianca
comofontede informacéo sobre sewstado de sade A criarga deve manter suatanomia e
IS SO sera @ssivelse a ela form dadas condigsde escolha e de ctigidade. Assim, ao
compreender 0 que gssa em seu propricorpo, as criangas poderdazer escdlas com

liberdade, seguirdo noa® ndo porqge foram impstas, masim porque asompreendeng
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sabem quessas anpliam sua possibilidadesde evitar exaerbacde¢BRAND; FASCIANO;
JENNIFER 2017%.

O vinaulo construidcentre os atoresnvolvidos no tratameatdacriancapermiteque
ela se exprese sobre gue percebe ou sente com a situacéo vivadaj uma vegue a lase
parao respeito ao exeicio da autommia das pgsoase acomunicacdo. Com issoem a
necessidade deontribuir para a realizagdo dos desedacrian@, que inserida nesa
redidade compixa, pode passar por situacdes desagradayento aosinaise sintonas da
doenca, eféos dos medicanentos, inalindo asrestricbes durante todo pracesso de
hosptalizacdo(NYBORN et al, 2016.

Obsena-se na lieraturaque pesquisas aptam a impdéancia do desnvolvimento de
acbes de commicacdo voltadas a &milia e a crianca em quimiderapa (BRAND;
FASCIANO; JENNIFER, 201%; entretanto,no Brasil, pouco se diste acerca do
desenvolvimento derientacdes jurd as criancasqOSTAetal., 2017.

Um estudo que abadiou as ades gerencia do exfermeiro no cuidaolcom acrianca
com cancemostrou ge, durantea ategdo dispensada a criangaenfemeiro ndo discute
sobre a gimioterapia,tampouco faz orientacdesde erfermayem a crianca $ILVA et al,
2018). Tal fato revelague ascriangas sengocupan com seus sintors@ seincomodan com
o fato de a comunicacaoa resp#o do seu adoecimento e tra@mo acontecer emtros seus
pais e os profissionais dasle, seninclui-las(OSTERMANN et d., 2017).

Uma pesquisa realizada na Aus@aio perodo de 20@ a 2005, com 24 pade
criancaga faecidas vitimas de carer, salientowguea familia valora @&omunicacao sincar
embasada em um relacamento francppois a potenaliza a auxliar no cudadocom a
crianca (MONTEROSS@t al, 2007. Os profissionais de smle devem setentar para a
qudidade de comunicacamm a fanilia. Silva et al (2018) trazem, em seu estudajue os
profissionais de sa&dndo leven em consid@gdo as particulagiadesda famila ao falar do
diagndstico do cancer da criam@ que pode causarma inteépretacao errbneda situacdo
vivenciada. sse conexto, a pesquisa salientpe a comunicacaestabelecida diante do
diagndstico do @ncer infanit é algo particulade ada nucle familiar, o que faz com que o
profissional @va cahecer a famih para ecolher palavrasque deem esclarecimento
necessad da condicdo da crianca.sCautores ainda realtam que saber o contexto
vivenciadopela famila potencializa ogrofissionaisa ndo gerarem grandes expectativas sob
tratanento a familia, bemcomo fazeem com que essa naconsidere e/ou interpte o

diagnostico da doenca como useatenca de morte.
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A transmissao denformagdo tem sido apdadacomo elemento craial, que pretsa
ser levado em coiteracdo pela equipe pgrromoverum bom cidado para a faméd, que se
encantra ansiosa e, gqea semprendo compreende o que lhedido e sentese impoterg
devido a rapidezab acontecimentoé equipe deve oferecémnformacéo pa afamilia sobre
a saude @ criangcae adolescentea fim de comguistar sua adfianca, pois uma @
comunic&ao entre profissionai de saue e a familia diminui a armilade eaumenta a
participa&gdo @& familia nocuidado da crianc&a adolescent¢dSANTOS et al, 2013).0Os
significados imbuidos no diagnostico déncer podem ser enéntados pelo tratamento
impessgal ofertado pelos pfessionas de salde, sendo a comugé@a carta na manga pa
construcédo doimculo de confinga diate das incertezs dotratamento §ILVA et al, 201§.
Apesar disso, a comunidx € cmsiderada para os profissionais de sd§ um desfio
(AFONSO; MINAYO, 2017).

A comunicacdo com a cniga e adolescent@mdo é um obstaculo apas para os
profissionais de sade, mas admilia tambénapresenta diculdadeem falar comelessobre
sua doencaRabuske @004) colocaem seu estudoque mutos paisque tém filhos com
doertas cbnicas, como o cancer, se aega falar sobre o adoeciméme tratamentopois
tém medo de estam esigmatizando sus flhos. Nao construir um dialogo com a crigae
adolescentesolre sua doenc& uma estratég de protecaautilizada pelogais contra as
incertezasacarretadasa vidafamiliar MCCARTHY; TAMMY .; MACK, 2019) Ostermann
et al (2017) traem em seuestudg que os p& fazem um muimento de protecdo ao
seledonar o que far as seus filhospor cansiderarem as vezes pode passar alguma
informacdo que povoque ruptura na relagdo caancrian@ por essa nacomgeender o
processoda doencaNesse @ntexto, a familia acdita que quemanuncia as limitacdes
existentes no tratanm@o da doencando pde mudar os fatos, maando negivamente as
relac@s existates.

A literaturarevelao peso do diagpsticoda doenca e quanto gparadigma em torno
dese cenario causa desnforto parao nucleo familiar. Ne semido, evidenciese a
necessidade deepassede informacdes para canpreensdo do proc®s viveneado, 0 que
gera confianca e a@tacdoa nova experiéncia (BARBGBA; BALIEIRO; PETTENGIL,
2012)

E relevante que os tares envolvids no tratamento do cancénfantquvenil
desemnolvam uma commicagcdo, natentativa de garaimt voz, conhecer e dander os
sentimentos, acgfes reacfes @inte do impactalo cancere seu tatamento,pois, assim

podeéo gudar agiancg adolescentee a familia na tomada deconsciéncia acercde sua
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situacdo e contouir para asuperaca dos desafios que se apeatamno decorrer do
tratamento daloenca

Diantedesse cenaria@lguns queionamentos foramlencados e dautidos durante a
realizacdo det pesquig entre os quais como a familia comunicae com a criancae
adolescete em tratamento do canc@rComo os profissiona de saudeconversam com a
familia, criancae adolescentesobre o tratanm@o do caner? Como a crianga adoéscente
com cancerconversa sobreseu tratamenta@om sua familia eos profissianais de saude
Refletindo sobretodos esses gagonamentos séaz necessaria umapoximac® com a
realidade a fim de conhecer as expenéias comnicacionais de atores envolvids no
processo de tratamento da criare; adolescenteEde estudo ndo seet pertinenteapenas
pelaspoucas discgsdes acerca da tematica,spprincipalmete, considerandm objetvo de
ampliar os recursos de comuniéac¢vdtados para e®s indivduos. Assim, € relevante
compreender como 0s atores se comunicanme@@xplcam, peden ajuda einimerosoutros

guestimamentos paras quaise desg a particpacao para esclareementa
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2 OBJETIVO
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O desenvolvimento deste projetaisou olhar para acriancae o adolescente em
tratamend quimioterapto e apreender anterado etabelecideernre esses a familia e os
profissionas desaude bemcoma

1 Compreendero processo comunicacional entre familia, profissionaissal@e e
crianga e adtesceme com cancedlurante o tratamento quimioterapico

1 desenvolver um modelo tedoaepreentativodesa experiéncia
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3 MET ODOLOGIA
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3.1Pesqubsa qualitativa

Consideando comprender a gperiénda de commicacdoexistenteentre crianca e
adolescente em tratamento quireidipico com os pridsionais de aide e familiaoptou-se
pela metodologia de pesquisa duaiva, que parteda realidadesocid dos sujéos,
trabalhado com o niverso @ sigrificados, mavos, crengas e &lores, 0 que corresponde a
um espaco mais profdo das relacdes,od processos dos fenbmenogue ndo palem ser
reduzidos a operacionadigdode vari&eisquantitativagMINA YO, 2017.

O edudo quditativo papassa ebborgzao de sa teora, métodose resultados. Assim,
permite a compreensdo doigrsficados atribuidosaos depoiranibs dos paitipantes da
pesquisa, possibilitando corder & anseios emgidos de suaxperéncia A preocyacao
com o contexv se da a serido de que ocomporaimento dagpessoas e a situacao ligase
intimamentea formacao da experiénc{® URAN; TOLEDO, 2011; MINAYO, 2017).

Na inten@o de compreender a expEncia dos atoseervolvidos no praesso de
comuni@cao comna criancae adolescentem quimiderapa, entendeseque o hteracionismo
Simbdlico (IS) sea o referencial teérico mais apropriadostai qie o mesmoaborda os
significados que odividuos atribuem aos adips com os quaisteragem. Ja como rétodo,
optou-sepela Teora Fundametada noDados Ambos serdaanais benexplicitados a sguir.

3.2 Referencialtedrico: I nteracionismo Simbdlico

O IS como referenciaedricose sutentanas relagbes humasade forma que valora o
significado qie oindividuo atibui as suas expéncias. Etende o comportaento comoo
conjunto de fatores e processos interpretat@® 0s quais 0s seres humanoenduzm suas
acbes po meio do significad dribuido a interacdo sacial. Afirma ser o signiftado
estaleleddo na interaéo e,ser nesa que, de formadinamica, ocae a defini@o dasituacao,
do contexto e dos elementos detgantes do comportamentarano (RUMER, 1969).

A experiéncd ce comunicado dos atores enveldos noprocesso de tratami® da
criancdadokscente am céncer éemergda por meiados significade das relagesertre eles
dos comportameas, expectativassentimentos e emocoes.

Patencentea uma corre de pesquisa da Umrsicade de Chicago, cajprincipal
pensador foi oifésofo Gerge Herbkert, o IStem como dado pricpal o ab social. Nese
contexto, apartiaularidade do ser humano de interagir, agiterpretar e definir o es

cotidiano de acordocom o significadoque ele atribui a situacéovivenciada pode ser
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apreendia e repreentida o IS (CHARON, 2010). Segumlo Blumer (1969), o IS apresga
uma tiade degpremissas basicaguais sejam

|. 0 serhumano age aterage em relacéo as (objetos, seres hamos,situac@s e
atividades catlianas) e aaneio com base nos signifitas que atbui a des. Assin,
paa compreendeas atitués e comortamentos do glividuo fazse necessario
compreender®significass atribuidos por ele;

Il. o significado das coisa olginase na inteacdo socia que os sereshumanos
estabelecem mutuame. Ese proesso € dinamio, ou seja, os sigificados
atribuidos paem mudar atrasdas interagfes estabelecidas;

lll. os signifi@dos sdo manipulados e miothdos po meio de umprocesso de
interprdacdoqueo ser humano égbelece ao lidar com as sas e cona stuacd em
gue se emontra, sendoum process em que os sighitados atibuidos séo
instrumentos nos quaisindividuo € embasa para modificar eigr suasicoes.

Com s0, 0 sehumano agrececomoum ser ativo m sua experiéncia, pois, &dida
gue interage (internae exernamente) ao a situaca, apresenta acéeno presete que sao
influenciadas pela ewpiéncia em sibem como aplica elementae vivéncas passadas.
Assim, a gdo € nomomentopresente de manai imprevisivel (CHARON, 200). Charm
(2010) mostra un corjunto de coneitos que &o considerados b&sis paa a comprensao do
IS, pois Mead aeditava que eam esses é impossivel com@nder 0 qué o ser hmano em
suarealidack:

Pontechave para a conmicacdo, os simbolos saojetios soaiis indispensaveigpara
interagir, ®dalizar ecompartilhar expeénciassendo cosideradg sob trés formagalavras,
objetos e acbes humanas. Naagrmo, ganhan importdnda a partirdo mometo em que
expressam signifiado e intencionalidade. Assj no proessocomunicaciond os simbolos,
através da intracao socialsdo usados tenconalmente para transmitir sifjpados, mesra
passando por uma comumngéa intepessoal

Consderado umobjeto neesséo para a acdo dotar, o selfé a interacéo ierna do
ator que pemite agir, pensar e julgr em relaéo a si mesmo, sdo caractrizadopor duas
formas distintaso fieu @ ofimim 0 O fieu @ o individuo omo sujeitoimpulsivo, egpontaneo
e nao soalizado, isto é,sdo0 reacdes mmbu menos incertas. &mi  maorresponde ama
série deatitudesemque oindividuo atuaem caraer autocondente e organado.Afi ment e 0
é a interacdo sindtica dos indviduos, a partido signifcado das palavras e &gile outras
pessoasAtravésdo significadod a i me mdivedoo tomadecisdesde ®mo a&jir em

determinadas situa@s interagndo consigo memo. Diantedisso, a reacdo € uma resposta a
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interpretacdo doobjetos pelo indiduo. Ao interagir com outrepessoaso individuo € capaz
de assumir o gpel do outrpsendotambémcapaz decompreendr s obgtos soldiferentes
pontosdevista, melhorandaa interacdo com outro.

Os conceitos do IS sdoraizados no pocesso de intacdo. Esafi nt er a- €0
corstruida a prtir daacao socia que € enterida como social quando leesn consideacé®
asoutras pesoasou seja, gando as ac@s sao gudas pelo que osutros fazem diante da
situacao, ahal as pess@que estdo enmteracdo s@ consideradas objetasciais. Td fato
ndo implicaa influéncia @s outros sobrsi, mas simum proceso ©cial de trocadirecionado
ao aitro.

A fis o ci e d anh eo@anizagd criada a partir da interacdo scisendo um
processo dinamicoaqual osindividuos desenvolverultura. Cala ser hmano exist em
diferentessociedadeg essapor sua vezexerce dferente nfluénciasobre andividuo.Nesse
satido, o0l1S percebe que o comportante do individuo é pduto da suaiktoria de vid,
que é modificada de aadm com as integbes eexperiéncia vividase a parti do significad
dado pelo prépriindividuo em facedas stuacds, envolendointerpretac® e defini@o.

No IS osindividuossdo consideados ativosdando signiftados a suasexperiéncias
(GABATZ; SCHWARTZ, MILBRATH, 2016). Diante do epostq campreender a
experiéncia d comunicacdo dos a&s enwlvidos noprocessode tratanentoda do@ca da
crianca/adlescente pode ser poteri@ado pdéo uso do IS pois a comuicacdo &onstuidaa
parir da interacacsimbolica dosindividuos uma vez queao intepretareme definiem as
situacBesagem no contexto social omastao iserdos (LITTEJOHN, 1988). Assim nesta
pesquisgpartese dopressupsto de que as experiénciade comunicacao &0 reletas de
interacOes interas eexternas que geramsignificados que regem aonversaedabeleci@

entre osatores sobre tratameto da crianca/adoseerie comcarcer.

3.3 Referencial metodolégico: TeoriaFundamentada nosDados

A fim de atenderao objeto de estudo dis pesquisag importante contempéhr a
experiéncia s atoresenvolvides no processo dgatamento da crianca/adstente com
carcer,buscado, soba perspetiva desses atore®os significadosatribuidos a essa vivéncia
Nesse sentidojustifica-se a escolha da Teoriauklanentaé nos Dados (TFD)A TFD
consise em umaabordagemde pesquisa qlitativa, construida no inic da décda ce 1960
pelos so®logos Barney G.Glaser e Anselm L. Straussym o objetivo de descobttieorias,

concétos e hipotesesbaseados nos dasl cdetadbs, ao inves de utilizaaqueles

O (
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predetermados. Pssui raizes ndS e comprerde a redidade apatir do conhecirarto da
percepc¢ao v significado que certo contexto albjeto tem para aessoa (GLASER, 2005
SANTOS etal., 2018.

A TFD busca extrairtodos osaspectos @ experi@cia vivenciadapelos atores,
possibilitandca geracéaeteorias a pait dedados obtids eanalisados de maira sstémica
e concomitantepor meio de uma compacao dos dados, de ir & @& des, da cteta para
analise e \de-versa (DANTAS et d., 2009; GLASER; STRAUSS 1967).Nese método, a
coeta de ddospodeser realtadaatravés de drevista, observacaanalisede documentos e
publicacds, ou por combiacdo entre essas técnicab ASER; STRAUSS,1967).

Com o desenvglmento @ pensament critioo, reflexdes e awstructos
fundamentararseas trés pmcipais perspectvas meéodoldgicas d THD: classica, stiassiana

e construtivista (Quadro).1

Quadro 17 Peaspectivas metodoldgicas @aoria Fundamentada nBsdos

Vertentes da Base filosdfica Uso da Sistema de Andlise dos
TFD literatura codificacéo dados
V Substantiva
Classica Postivismo Someng ao Original paa V Aberta
Moderado final descobrir ateoria V Seletiva
V Teodria
Pospositivismo V Aberta
: e Em todas as | Rigorosapara V Axial
Straussiana o - . .
Interacionismo etapa criar ateoria V Sdetiva
Simbdlico V Teodrica
Construtivismo| Em todasas
. e etapa e Em aberto para V Inicial
Construtivista - ! ) . .
Interecionismo | compilada ao | construira teoria| V Focdizada
Simbodlico final

Fonte:adaptad de Santcs et al.(2018.

Diante do exposto, fage necessariocompreendr as dierentes verteties eoptar por

um caminho m@doldgico aseguir,sendo ese estdo conduzido pela perspectiva de Strauss e

Corhin. A escoha da vetente metodalgica descrita por Stras e Corbin se dedhando para

a tematia aser invefigada ena abodagem por meio @& qua se buscouestudar, jA que os

autoresposuam conheimentos aaea da influéncia do IS e do gmaatismo(STRAUSS;

CORBIN, 20@). Strausse Corbin (208) trazem em sua vertenteum pesquisador ativo

diane dos dads ena dabaacdoda tewsia, o0 qual podese debrucarsobre arevisdo da

literatura emtodas a®tapasio desenvolvimento da teoria.
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A coleta ea andlise dos dados daienam o pesquisado para obter ddércias
cientificas; as ipoteses sdo criadaspartir dessproes® e réo ates de @esquisadorrdrar
em campo; os dadasiocoletados e @alisads conconitantenrente Sendoassim, a entrevista
realizada deve ser imedamente transita e analiada (STRAWES; CORBIN, 2008).Nesse
sentid, a analise dodadosé dvidida em trés edpas

A primeira etapala analise dos dados €a@dificacdo abeta, proes® de aalisedos
dados que visa identificar os conceitos, gerargcaias e suas ppoiedades elimensdesHa
varias formas de fazercdificacdo abertaA realizacdo pod serfeita minuciosamentdjnha
a linha, para descobibs @nceitose relacdes, bem comaara o @senvolvimento sisteméatico
das categorias com suasndnsoes e propriedas. Outradrma pde sera de codicar uma
frase ouparagrafo, procuramda ideia prihcipal pesentee nomedla paraanalisar mais
detalh@amenteesseconeito. Podesg ainda, lercom muita atencédo todo o documento para
codificar mas especificamenteliferencase simiaridades entre os daumentos (STRASS;
CORBIN, 2008).

O sequindo pass, categaizacdo de dados consste em definir as categasa patir
das similaridades eclassficacfes comuns dos conceitos, sendo preciso dar une oo
representee torne podsel agripalos (STRAJSS; CORBIN, 2008). Msse processo, outra
andlise passa ser féa e é camada deodificacao axial Essa &ma etapa pa rdacionaras
cakgaias & subctegoriasa fim deacrescentar profundidade e atiira em torno do eixo de
uma categoa (STRAUSS; CORBIN, 2008).Vale ressaltague a codificacédo &ita e a axial
nao sao eentos segenciais, mascorrem de mdo naturak concomitante.

A etapa egunte éa codificacao seletivaprocesso de integracaorefinamento das
categoras em que 0s ¥cess@ sdo enxgados enquantoas categorias maledenvolvidas
completalas através d amostrgem teoria adicional.A teoria surge quandas prirtipais
categoias s@ finalmente intgradas, formando um esquema tedrinaior (STRAJSS;
CORBIN, 2008).A organizacdo ea analise dosladossédodefinides como umconjuntode
categoras lem desenwividas e sistemaittamente interelacionadas, paraofmar una
estutura tdrica que explique fedmenos relevantes, como aquelesadieinados as
experiémrias de saudedoen@ (STRAUSS; CORBIN, 208).

Strawsse Corbin (2008)chaman atencéo par durante aandise dosdados construr-
seos memorandosque sa registres sobre a costrucdodateoria, ou ®ja, notas ténicas que
sao ntempretadascom base nofatosdos qu#s 0 pesqisadorvai tomando cahecimento, o
que |Ihe permitedrmular conceits ou hipoteses.Ja as noas metodoldégtassdo embetese

criticas que o pesquélor faz sobe suapropria edratéga. Aléem dos menorandos o
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pesquisadodeve onstruir os thgramasquesaoimagensvisuais das relagbes slaategorias
do esudo, além d diagrana final que epresetard a integacdode bdas as categorg&ada
pesquisae constiturd a teoria fundamentada A utilizacdo dos diagraas tencializaa

mehor compreensédas ntera@es das cafjoras e subcategoriaawiliando o peguisador a
chegar a ategria cental (STRAUSS; CORBN, 2008.

No decorrer de tonl seu processreflexivo, a sensilili dade €o6ricase faz necessaria,
atertandose para as emiinhas dos significado dos dados, destand as experiéncias
pertinentes ao féimeno, afastandse ds deias peconcebida antes dadentar no cenario
de pesgisa (STRAUSSCORBIN 2008) Ao finalizar aultima etapg afim de maner origor
cientfico, os autoresrecomedam a validacdo ds dados.Essaetapa é importante para
corfirmar que o modeloebiico emergdo dos ddos posdiilita suaaplicabilidade em outrs
contexbs de temo eesmca Nessa ocasidoo pesgisador aceita mudaag e nclusao de
novos elementos que apontgrarao refinanento das informaies (FRAUSS; CORBIN,
2008).

Em face desseerario, todo o percursometodol@ico desenvalido nesta pesgsa

para a cortsucao da tea sea explicitado aseguir.
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4 PERCURSO DA PESQUISA
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4.1 Local do estudo

O presente estudo foi realizado em umgtituicdopublicade satude referéncia para o
tratamento do cancer de um@ade dointerior do estado de Minas Gerais. @unicipio
encontrase no sudoeste de Mira Gerais com populagédo de aproximadamente 2B® mil
habitantes (BRASIL, 2019)A instituicdo de saude atendexclusivamente pacientes
portadores de cancer, em difietes faibas etarias, da cidade e regido. Raugurado em 2009
e conta com atuacdo deugpe mutiprofissional. No tocante ao tratam& de oncologia
pediatrica, ha uma ala exclusiglastinada a ewulta e internacéo das criancas e adolescentes
que atualmente sa®2 em atendimento, sendo 31 em traata quimioterapico.

4.2 Aspectos éticos

O proeto de pesquisa foi submetido a améli® Comité de Etica em Pesquisa da
instituicdo sobestudo (ANEXO A) com Parecer numero 2.448.436. Logo apoOs sua
aprovaca, o progto foi submetido ao Comité de Etiemn Pesquisa com Seres Humanos da
Universichde a qal o Programa de PdSraduacao se viota, tendo sido aprovado com o
parecer de nimero 28.784 (ANEXO B).Para a garantia dos direitos dos participantes sao
respeitads todos os aspectos contidos na Regsm 466/12 do Conselho Nacional de Saude
(CNS) (BRASIL, 2012) gue dispbe sobre as diiges para a realizacdo de pesquisas com

seres huranos.

4.3 Procedimento decoleta dedados

Na TFD os dados sdo anaidos assn que coletadosSendo assing colea de dados
€ conduzida pela amostragem rieé, qe possibilita ao pesquisaddecidir quais dados
coletar em seguida e onde encombisy para desenvolver a teoria a medida que ele emerge
(STRAUSS; CORBIN, 208).

Apéso aval dos responsaveis pétatituicdo de Saude para a realizagdo da pesquisa
houve a familiarizacdo da pesquisadora cominatituicdo, que aconteceu no periodo de
janeiroa agostode 2018, duas vezes na semana, em turnos variados para abdaaons
profissionais de salde e nucleo faamil Nesse periodo, a pesquisadora busomineceros
profissionais que atuavam na aredgrmandelhes sobre a pesquisa e solicitou informacgdes

sobre familiares e criancas/adolescentem cancer. Nes etapade famliarizacdo, foi
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disponibilizada uma ¢ta com os dados das crianeaadolesceesem tratamento no hpgal
e que atendiaruos critérios dericlusao.

Para atender os objetivos propasteste estudo foi utilizado como instrumento de
pesquisa a observacassisteratica para acompanhar a relacdo e interacde ddores
envolvidos no proesso de tratamento daanca/adolescente com cancer. $descasiao a
pesquisadora teve a oportunidade de observar a comunicacdo existente, além de ser um
momento que oportunizou ariacdo de vinculo entre pesquisadora/familiaénca e
adolescente e prigbionais de saude.

A observacdo € considerada uma técnica coieta de dados para conseguir
i nforma-»es sob determinados aspectoseda r ¢
obter provas a respeito de objetivos sobrequais os individuos nd&ém consciéncia, mas
qgue orientam seu c ovagdo antbérmabmgh o pesquisadoroabter eim
contato mais direto com a realidaddessa técnica, também denominada obsergaca
assistenatica,o pesquisador procura recofteeregistrar os fatos daalidade sem a utilizag
de meios técnicos especiais, olassem planejamento ou controle. Geralmenge &go de
observacdo € empregado em estudos exploratérios sobre o cam@o pesgusado
(CHIZZOTTI, 2018).

A observacaoparticipante se distingueadobservacao informalpu melhor, da
observacdo comum. Esdestingdo ocorre na medida em gsepressupde a integracdo do
investigador ao grupo investigado, ou seja, 0 pesquisatkar die se um observador externo
aos acontecirantos e passa a fazer pativa deles (CHIZZOTT,12018).

A observacao combina simufisamente a entrevistg consequentemente, € um tipo
de estratégia que pressupde um grande envolvimento do pesquisadoagéo sstudada.
Essa técnica permite a cagio de uma variedade deusitGes ou fenbmenos, qaais nao
sdo possiveis de se obtéramés de questbes, pais atores observados na prépria realidade
transmitem muito mais do que é possivel através dadgem vdral (CHIZZOTTI, 2018).

Chizzotti (2018) coloca que a observacd uma ferramenta que gmbilita o
esclarecimento do processte trabalho,tornando possivelhcompanhar e registrar o0s
movimentos, o diadlogo, as a¢gdes nos servicos de saude.

Na ocasi@, a pesgisadora se apresentou para os psafigis de saude como
enfemeira, colocando o math que estava acompanhando a rotinatrd¢amento da
crianca/adolescente, realizando uma observacao do processo de trabalho dos profissionais de

saude e sua @do comfamilia e crianca/adolescente no ga@gea comunicacdo. Nos
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momentos em que os pradisnais de salude estavam com o nuédwiliar, a pesquisadora
esclareceu aos pacientes a finalidade do estudo bem como a importancia do mesmo.

Em alguns momens, os pofissionais de saude demonstraramaasguranca, com
receiode estarem sendo awadios.Dessa forma, nesse momefiosalientado que nao existia
nenhum vinculo empregaticio entre pesquisadora e Instituicdo de Saude, voltando a salientar o
objetivo do estudo. Em algumas situacdes deéncia e/ou onde o nucleo fdmar e
profissional desalde néo se sentia a vontade comeagmc¢a da observadora, foi necessario
um afastamento. No entanto, a medida que a observacao foi acontecendo, osnpestidipa
estudo foram se familiarizando rwoa presenca durante o proceskotrabalho.

Apébs essatapaa pesquisadora realizou a apm@®cao da pesquisa pasafamilias
crianca e adolescentegonvidandeos para sua participacdo. Nesmomento, diante do
aceite dasdmilias,crianca/adolescente e profmsais & saude forealizado o agendamento
da entrevistgara o préximo dia de tratamento quiterapico, visto que sua maioria reside
fora do municipio onde a pesquisa foi realizada.

No que tangeos profissionais el saldep agendamento da entrevista ffealzado no
dia e horario por eles estipuladamm oobjetivo dendo atrapalhar o procesde trabalho.
Nessa ocasido, grande parte das entrevistas eram agendadas para antes do inicio do plantac
e/oua posteriori

Como irstrumento de coleta de dadagijlizou-se a entr@ista que, para Minayo
(2017) é o pra@edimento mais usual no trabalho denpa. Pr meio dela, o pesquisador
busca obter informacGes contidas nas falas das pessoas. Ela ndo significa uma conversa
despretenssa e neutra, uma vez que se ingEn®0 meio deoleta dos fatos relatados pelos
individuos, enquanto sujeitabjeto da pgquisa que vivenciam uma determinada realidade
gue esta sendo focalizada. Assim, a entrevista possibilita ao pesqueakdeceros temas
indagados, sendo fixado unxe para quepossa dar inicio a entrevista. Erdirgb, a ordem
dos temas a serem disiciats rem sempre é a mesma a ser seguida com cada participante.

Os roteiros utilizados nas entrevistas foram elaboradpsiridr da experiéncias
vivenciadas da obsery@o, que pasbilitou uma reflexdo do processo ammcacional dos
atores envolvidos nadtameto da crianca/adolescente. B2gontexto, a entrevista com a
familia foi iniciada com a seguinte questdo nortemdeomo \OCEé conversa com a
crianca/adolesceatsobre o aitamento do cancew® partir da respda dada a &a questao
outras foramformuladas tendo sempre como baliza o que familia traz, bem como o que foi
observado em sua relagdo com profissionais ddesaucriaca/adolescente, tendo sempre

como pao de fundams objetivos a serem alcancados.daésrma questbescomd Ex p+ i qu e
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meunmp o uc o ,finFaaniseed mai s s obr el Tceovmeo ufne zd iias sguoe Vv o
sobre issopor qué™ foram trazidas para entreista a fim de que se pudesse compdet a
comuncacao existente nss processo. Tambe foram questionados 0s meios eursss
utilizados pelas familias para comunicar a doenca para a ceaumescente

A entrevista com a crianca/adolescente foi iniciadaartirda observacéo realizada
pela pesquadora antes da entrevista. Nesentido, pergunta®mofi Ou v i conversafdo
com o prdissional X, mas nao vi vocé falandocom Y, go€? 6 Ouvi voc° fal an
com a sua familia, pajué? dalizaramo inicio da conversa com a crianca/adolesearfim
de atingir o objetivo proposteesteestudo.

Em outros momentos, a crianca/adotede se mostrava mais aberta a conversa sobre
o tratamento, nessas ocasifes fomos objetivos na pergunta norfeddiaravaré conersa
com sua familia e comos predi onai s de s a¥de shopganiredesaseu tr
outras questdes eram realizadammq por exemplpi Voc° me di sse que va
sobre isso, poqué? o .

Os profissionais de saude foram convidadgarttiparda pesquisa tendo a seguinte
guestdo norteadoracomo vocé conversa com a faraile crianca/adolescente sobre o
tratameto quimioterapicoPiante desse questionameperceleuseque os profissionais de
salude se restringiam a evidenciar anv&rsa cm o nucleo familiar no que tanga
necessidade da realizagcdo dos procedimentosimAde mergulhar na experiéncia desses
atores decidu-se modificar a questdo norteadoreomo vocé interage com a familia,
crianca/adolescente em tratamento quierigico?

Participaram do estudo onze fandliale crianca/adolescentee dessas duas
participaran do processo de validacdo do modelarico. Também fizeram parte da pesquisa
treze profissionais de saude, sendo trés participantes do processo de validadados.

Nesse contexto, 0s atores que daeim participar deste estudo forall familias, daquais 3
eram paisdezeram maesjuaseram avés eincoeram criancas (idade dea@.2 anos) eeis
adolescentesdé 13 a 16 anos). No que tangaps profissbnais desaude, obtevse a
participacdo dd 3, havendo uma negagéo. Nesmtexto, incluindo grocesso de validagao
dos dados, padiparam deste estudo 39jeitos

O contato inicial se deu através dos profissionais de saude que trabalham com as
criangas e adescentes em tratamento do canbem como por meio déase de observacéo.

A posterior foi apresentado e explicado o obyjetie propésito do estudo, bem como a
garantia do sigilo das informacgbes coletadas e néo identificacdo dos participargaajso

também foram informados sobre a&escolha para pacipar.
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Apéds o esclarecimentsolre os procedimentos relativos a pesquifoi explicado e
realizach uma leitura, em conjunto, do Termo de Consentimento LiEsctarecido (TCLE)
(APENDICE A), com postrior oferta de tempo para questomntos, esclarecimentos e seu
preenchimento. Apoés assinatura dd CLE deuseinicio a entrevista. Vale ressaltar que os
sujeitos foran informados sobre fato de interromper sua participa¢ao na pesquisa a ggslq
momerto, porémndo houve essa situagao.

Antes do inicio da entrevista com a crianca/adeet, foi explicado para a familia o
objetivo proposto no estudo, bem como a feitoTermo de Assentimento (APENDICE B).
Apenas depois da assinatura dos g#bu reponsaveis pela crianca/adolescebéen como a
concordancia da crianca/adolescente marticipar da pesquisaniciou-se aentrevista A
coleta de dados ocorreu em uma sala reservada na prépria Instituicdo de Saude, garantindo a
privacidade dos grticiparies e para que 0S mesmos se satiss vontade para conversar
sobre o tema proposto.aRd as entrevistas com as familiaxr@ncas/adolescentes foi
solicitado aos participantes que as entrevistas fossem realizadas separadamente por acreditat
gue na presnca da crianca/adolescente e/auifia, algum evento do percurso do tratamento
nao fese mencionado. Assim, ficou a critéda familia e da criangca/adolescente a escolha de
quem iria participar primeiro do estudo.

A coleta de dados aconteceu j@meiro 2019 a julho de 2020, e o contedddas
entrevistas foram gravados por meio do ap® de gravador do celr, o qual di transcrito
na integra e, posteriormentanalisado, tendo as entrevistas uma duracdo média de 50
minutos. Houve famileem que os acontros tiveram duracdo maiolgda a necessidade dos
pais/responsaveis nagiestonamentosa pesquisadora em relacém @rojeto e a relevancia

do mesmo.

4.4 Participantes do estudo

Para iniciar a coleta dos dados, a amostra foi defiredacdrdo cono problema do
estudo, e os demagrupos amostrais foram emergindo dos dadgsarir de hipdteses a
serem esclarecidagreenchendo as lacunas ainda existentesseNstido, a coleta de dados
se deu até a saturacdo teorica dos dados, dtageade imprtancia quando as categorias
contemplam todos os elementos do paradigmagdesua relacdes entrelacadas e validadas
(STRAUSS; CORBIN, 2008).

Para o desenvolvimento desta pesquisa, foram entrevistados familiares de

crianca/adolescente com nc&r infantguvenil, bem como a crianca/adaleste em
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tratamento ndnospital acima menenado,e profissionais de saude gatndam os critérios

de selecaoForam citérios de inclusdo dos participantesr familiar de crian¢a e adolescente
em idade esidar, ou seja crianca/adolescente de & 18 anos, realizando tratamento
quimioterapico para qlguer tipo de cancer, ha pelo menosés.Adotouse o conceito de
Crianca e Adolescente estabelecido no tbgtada Crianca e Adolescente (ECA), onde se
consicera crianca @mo tendo até 12 anos de idadeompletos e adolescente até 18 anos
incompletos (RASIL, 1990) ser profissionalde saud com ensino superior completque
trabalha no processo de tratamento da crianca/adolesoemtednceha Elo menos um ano
exclusivamente no setor de pediatriay & possuir vinculo com o nucleo familiar.

Critérios de exclusdarianca/adolescenteque etdo com tratamento de radioterapia
as®ciada a quimioterapia. Também forarcluidoscriancase adolescentegue tiveram
recidivg bem como aquas sem possibilidad de cura.Consideou-se que a interacéo e,
consequentaente, o0 processo comunicacional no contegtoedidivae sem possibilidade de
curaé diferente da prieira conversa quardo a criangéadolescentesao diagnosticads e
submetila ao seu primeirtsatamento quimioterapico.

O namero de membros das familias variou entre um e dois, estando a méte @rese
quase todas as entrevistas; no sieeferea participacdo de crianca/adolescermtefveram
se 5 criancas e 6 adolescentemmCrelacdo aos pfissionais de saude, obtese a
participagéo de 13, tendo uma recusa.

No que tange os profissionais daudeoito possuiamespecializacdo em oologia
pediatrica

A busca pelos participantes da&spuisa se deu pela amostragem teérica, que é
conduzida pka arélise dos dados, subsidiando sgeéisador para ir onde, explorar otofa
com o objetivo de elaborar e refinar as categorias (STRAUSS, CORBIN, 2008). Assim, na
eminéncia de apreender a expmadia dos sujeitos diante do processo comauimoal do
tratamato do cancer infanjovenil, bemcomo as particularidades para constoumodelo

tedrico, os grupos amostrais constituidos foram:

1° Grupo amostral

O primeiro grupo amostral foi constituide trés familias eriancas/adolescentes
contactadas a par de informacdes dos profissionaie saude da instituicdo. Nescontexo,
0 primeiro grupo amostral foi composto por familias e crigagalescenteque estavam
internados para o tratamentargioterapico entr@s dias 141/2019a21/1/2019 e que tiham

idade maior e/ou iguah 12 anos.Essa delimitacdo se deu psee considear que o
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desenvolvimento cognitivo dessa faixa etar@otencializaria maior interacdo e,
consequentemente, 0 processo goiracional entre a pesquisadora e 0s sujd#ogesquisa

O dbjetivo da aproximacdo das exm@@rcias das familias e criancas/adateses foi de
construir as categorias iniciais, diratéw a coleta de dados e a delimitacdo de novos grupos
amostrais. Péiciparam desas entrevistas quatro familiagmancas/adlesentes acima de 12

anos de idadédNesse contexto, surgiu o questionamefitComo ® a comuni ca- «
dacriancamenode 12 ,dA%es®oque a | inguagem utili z
mai or es de A QrRaian oS 0 qsurealizade pehs famil|ms e criancas
menores dd 2 a nDasepttevistas realizadasvos contatos de familias foram indicados

paracompor 0s grupos amostrais seguintes.

2° Grupo amostral

Foi composto potrés familias que tinham criangas menoresl@eanos, com o
objetivo de conhecer o processoa®nunicacdo com essa faixa etaria oreAs familias e
criancas escolhidas paparticipacdo desse grupo amostaahbém foram apontadas pelos
profissionais desaude. Os participantes deste grupo tambéniciparam @ pesuisa
enquanto se encontravam eperiodo de internacdo para realizacdo tratamento
quimioterapico. Foi possivedprofundar as questdes da comunicagi dificuldades e
impasses da trajetériaem como estratégias de enfrentamentosiaéa¢des.Dessaforma,
percebe-seque em todassafamilias o cuidado a crianca eratcalizado na figua feminina,
seja mae e/ou avd. Nase observaam nessas familias a figura masculina, que foi
caracterizeda como o cerne dos cuidados financeiros ddeotfamilia e/au que a crianga
ndo possuiacontdo. Assim, questionecgefi Co mo  amunicagdoada figura masculina
com profissionaisde saldeea i an- a/ adol es c,dirHtaesr i em atl yaitma rmem
na conversa da figura masculina que facdiéaso process conunicacional sobre o
tratame®aern® oque 0s (u easnascolinaaeram s ntesmosida fighra g u
feminina com relagdo abr at ament o da c¢AQaal albad elodas cdeon t
conversa da figura masculina com a cridgagalescent2 oNese sentidofoi construidoo

préximo grupo amostral.

3° Grupo amostral
O terceiro grupo amostral foi composto por trés familias com a participacdo dos
pais, buscando abranger ao maximo aeegRpcia do nucleo familiar. Para que a figura

masculina prtidpassea pesquisadoritequentou a Instituicdo nos horariase visita.Nesse
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contexto, a pesquisa foi apresentada aos pais. Todo o nucleo familiar foi convidado a
participar da entrevista eifdeixado que eles escolhessem se a entresgsia reakadaem

conjunto, pai/mée e demais miemos ou separadamentessim, duas fanlias optaram por

uma entrevista conjunta e uma familia uma entrevista separada. Beseghbe os paisém
participacdosemelhante no cuidado, exceto um dos pais,aqoeanca pefera a presenca

dele durante as iaetnacfes devida afinidadeem compaithar o processo do tratamento.
Tendo apreendido que o processo de comunicacdo da crianca/adolescente com a familia ndo
apresentou nenhum elemento novo, pastuparao grupo de pofissionais para entender o

outro lac dos atores da interacéo.

4° Grupo amostral

O quarto grupo amostral foi composto por dois profissionais de saude que trabalham
diretamente com a crianca ematamento quimioterapico. A escolha dessesigmiohais se
deupor intermédio da coordenacdo ldatituicdo queaponbu os colegas ug trabalhavam ha
mais de um ano no setor. Essa delimitacdo se deu por considerar que a experiéncia desses
sujeitos era maimtensa e que o significado atribuido pelases contthuiria para essa fase
da pesquisa. Augestao norteadora inicialmente foriama foi realizada para duas enfermeiras
que focaram a comunicagcdo nos procedimentos a serem realizados diante do cancer
infantguvenil. Além disso, foi evidenciado nadadas partipartes a necessidade de familia,
crianca e adolescente seguirem criteainente o cuidado durante o tratamento. A fala dos
participantes da pesquisa atrelada e restringida aos procedimentoadosujde o nucleo
familiar deve seguimmostrouse inquietate Desepvase compreender se a expncia
comunicacional se ancorava aps nessa vertente e, se isso confirmasggrqQuédesa
restricdo. A fim de aprofundare abranger na experiéncia comwamional dos atores
envolvidos, optotse por mdar a perguta depesqusa paracomo VOCE interag com a

familia e a crianca/adolescergm tratamento do cancer?

5°Grupo amostral

O quinto grupo amostrdoi composto por oito profissionais de saude, tendo uma
recusa. Ficou evidenciadpna fala dos profissionage s@ide o desejo dos pais de falarem
sobre o diagnostic e principalmente o progndéstico da doenca, queptile ser garantido
pelos profissiona de saude. Nes sentido, os profissionais de salde apresentaram
semelhanca aoralarem a comunicagdo cormdcleo famiiar nos procedimentos e cuidado

gue devem semantidos ao longo do tratamento. Entretantojfjcatam que fazem isso por
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medo de darem vinculo e perderem a crianégesar dese mudaml pergunta d@esquisa,
como mencionado no grupo amokaeima, osprofissionais de saude contivaen focando a

comunicacao com familia e crianca/adolescentgprmsedimentos a serem realizados.

6° Grupo amostral

Foi composto por trés profissionais de saude e duas familias e crianga/adolescente para
a validagdo d moddo tedrico. Sendo uma familia que tinha crampm oito anos e a outra
familia com um adolescee de 13 anos. Por meio dessa estratdguscotse abranger ao
maximo a experiéncia dos atores do processo de tratamento da crian¢a/adol¢ésventene
vista o cenario mundial que se tem vivenciadontieyista com os participantés realizada
de malo remoto. Ne2 momento buscese refetir o processo comunicacional durante o

tratamento da crianca/adolescestbdiferentes perspectivas.

4.5 Procaedimentos de analise dos dados

A proposta da TFD deoleta,transcricdo e analise dos dados de forimauléanea
potencializa maior aproximaQ com as experiéncias de comunicag¢ao da crianga/adolescente,
familia e profissionais de sagdeo percurso ddratamento do cancer infanfavenil. O
processo de anaiisdas atrevistas concomitantecoleta de dadogorrotoraa interpretacao
dos conceits e hipéteses emergidos da experiéncia dos sujeitos, o que norteia a proxima
entrevista (STRAUSS; CORBIN, 2008)

No proceso de coleta de dados, codificacdo e andleedddos foram utilizados
diagramas e memorando&RENDICE C) para registrar informacoegie potencializam a
visualizacdo da experiéncia dos sujeitos sob a luz do IS (STRAUSS; CORBIN, 2008).

Os memoandas (nots teodricas, metodoldgicas e/ou de observagao) registros
sobre a construcao da teoria, reEatios durante todo o processo de eoéeainalise dos dados,
com o objetivo de refletir sobre os dados. As notas tedricas consstiem inéréncia e/a
interpretacdes sobre os fatos que o pesquisadaowando conhecimento, o que lhe permite
formular conceitos e hipoteses. Ja as notasodwdgicas sdo lembretes e criticas que o
pesquisador faz sobre suas estratégias e as notas de diiseda@lpscicdessobre eventos
experimentados, principalmenttavés da observacdo e audicdo no campo de pas@ss
diagramas sao considerados mesndos visuais que mostram a relagao entre os conceitos e
permitem descrever as relagbes entre uma ade@o sias sibcatgorias (STRAUSS;
CORBIN, 2008).
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As entrevistagoram transcritas na integra e os participardestificados por F ou C
que representéamilia e criancarespectivamente, seguidte, a partir da primeira letra do
parentesco com a enca/adolesntee, também da ordem em que a entrevista foi realezad
Os profissionais de saude foram identificados PS que represeniaofissionais desaude e
seguido da ordem em que a entrevista foi realizada.

Apés a transcricdo das entrevista$ fealizada ura letura pofundg a fim de
identificar os codigos prestes nas palavras ou frases, possibilitando in&ieonstrucdo dos
conceitos atribuid® pelos sujeitos da pesquisa. Essa fase € o primeiro passo da TFD,
codificagcéo aberta.

A codificacdo abertdQuado 2) permite o levantamento dos cddigos, etapa spie
aproxima, separa e compara os dados com oiabjéé apontar similaridade ou difegen
entre os codigos para se iniciar 0 processo de construcdo das categorias iniciaiedaara
aos codigos é@ecessarioum processo minucioso e reflexivo pelo pesgdor em relagdo aos
dados, com exaustiva interpaedo de cada palavra, linha por liNflBTRAUSS; CORBIN,
2008).

Quadro 27 Exemplo de codificacéo

Trecho da entrevista Caodigos

A N«o t i nheafalam eundo anseguii N&o tendo o queafar

nem falar. SO pedia para ele tauita calma N&o camseguindo falar

paciéncia que a gente iria venceregriamos Pedindo para crianca ter came
fazer tudo direitinho o ttamento, que ¢ paciéncia

Nossa Senhora nédo iria desamparar a g Dizendo que iriam vencer a fase ruim

nao iadeixar a gente sofr¢r. . . ) 0 Falando sobre fé

<< <<

Fonte elaborado pa autora (2020).

Logo apOs a emersdo nos codigassasepara a segunda etapa da codificacdo aberta,
que est interligada a categorizacdo dos dad&ssa fase da pagsisa esta relacionada ao
agrupamento dos codiggara emersdo das categorias e subodateyyde aordo com sua
similaridade (Quadro 30s nomes das categorias e subcategorias devem represesiar a id
do pesgisador, podem surgir através do destaque rdeconceito mais amplo, de ideias
subitas, de nomg&a existentes na literatura ou atravé d e goSio vivdoi , ou sej a,
codigo em si (STRAUSS; CORBIN, 2008).
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Quadro 37 Exemplo de categaracao

CODIGOS CATEGORIAS
V Pensando se os pais iriam ficdo seu lado durante
tratamento
V Pensando na re@g dos amigos ao saber da doenca Refletindo a nova forma de
V Pensado se a sociedade iria aédd mesmo com o ser
efeitos colaterais do tratamento
V Pensandgue os pais tinham @snacs paracuidar

Fonte:elaborado pela autora (2020).

Realizaé a categdzacdo dos dados é necessario queesqpisador realize um
processo reflexivale dados, buscando por respostas para questiesomofi pr qué® i d
gue foma® fi nded i gando® i € mo SANTOS et &, 2018). Essa é a segunda etapa
da TFD, a codifcacdo axial que exige do pesquisadoma sensibilizacdo teorica para a
construcdo do modelo tedrico.

Ao olhar para os dados, o pesquisador faz eagmpamend dos dados a fim de
formar expicacdes sobreos fendmenos em investigacdo e possibilitar a gémeia de
categorias, assim, o objativda codificacdo axial é desenvolver sistematicamente as
categorias e relaciodas (STRAUSS; CORBIN, 2008). Nsa ¢apa,destacase o Modelo do
Paradigmapara orientara organizacdo sistematica das categorias, estnda o0 processo
frente a identificac® dos fenbmenos e delimitacdo da categoria central. O modelo do
paradigma é composto pelos componentes condeadno €8 0 : context o,
caus#s, condicbes iervenientes, estratégias e as consequéncias (STBA CORBIN,
2008).

O fendmeno € adeia central sobre o qual um conjunto de dpferacdo é
direcionada; o contexto é o local onde o fendbmemmtae e codicbes que possibilitam o
desnvolvimento deestratégias; as condicfes causais sao fatosHagme influenciam e/ou
causam o fendbnm®; as condic¢des intervenientafiluenciam diretamente nas estratégiaso
aspectos que interferem ou alterao impacto e/ou o desenvolvimento do fendmeno;
estratégas sdo acgdes e interacdes planejadas e desemsopaca lidar com o fenémeno; e as
comrsequéncias sao resultados do uso das estratégias identificadas no(8FTRALSS;
CORBIN, 2008).

A terceira edpa @ TFD consiste nacodificacdo seletivaque € represgada pelo
refinamento das categorias, permitirmodentificacdo da categoria centralgual perpassa
todas as demais, e constitui a teoria do estudo. Taslaategorias, portanto, sdo abstraidas,

analsadas refletidas, sistematizadas, interconectaglaspesquisador encontrara o fenémeno
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central, quesera a categoria central, consistinda teoria fundamentada (STRAUSS;
CORBIN, 2008).

O processo de refina@nto dos dados com um olhar constantexaustvo sdore as
categorias e subcategoriaglizads pelos conceitos do Modelo do Paradigmpatencialiou
a reorganizagao dos dadosgue ermitiu a construgao de trés fendbmenpsa @artir deles
identificacdo da categoria central, que revela a é&maa de omunicacdo dos atores
envolvidos no processde tratamento da doenca da crianca/adolescenteprbloesso
reflexivo da construcdo dategoria central, foi realizada uma re@ilague conta a historia de
familia, crianca/adolescente e profissiondés adde dirante o processo de tratamento do
cancer inantguvenil. A histéria contada contemplava todas categorias e subcategorias,
apoiana-se na leitura dos memorandos, poss#ritio um dialogo entre o pesquisador e seus
guestionamentos, assim cona fomula@o e reformulacdo dos diagramas, buscando
eshbelecer as relacdes e interacfes dessas catefferitssa essecontexto estudado. A
construcdo da categoria central, pegamdo por todas as etapas de coleta e analise dos dados,
representou um duo percur® de imersdo na experiéncia de comunicacao fdmilias,
crianca/adolescentes e profissionaie daude, para a construcdo de um Hoodedrico
representativo que abarcasse a comunicacao exjstesge processo de tratamento do cancer
infantguveni.

No que tangea validacdo domodelo tedrico, foi necessaria uma conversa com 0S
participantes a regfto das categorias e subcategoriasoatradasio processo de andlise, a
fim de identificar se algo importante foi omitido do esquema tebbemn ®mo € a
experiéncia apreendida congizom a realidaddos sujeitos. Nes sentidoa validacéo visa
acomprovacao de que o modelo tedricepresentativo da realidade investigada (STRAUSS;
CORBIN, 2008).

Com a finalidadede contemplar todos os sujatgaticipantes desta pesquisa, o
modelo tedrico foi agsentado para trés profissionais de saldieas fanilias para validagao,
constituindo 06° grupo amostral. Devido ao cenario mundial vivenciado, em fungédo da
pandemia d COVID-19, a validacdo dos dasl sedeu d@ravés de um aplicativo de rede
social, ondefoi previamente agendado um dia e horario pararaseptacdo do modelo
tedrico aos sujws da pesquisa. Para facilitar o processo de participacdo da familia e
crianca/adolescae, 0 contato se dewipmeao deum profissional de satude que disponibilizou
sua rede social para a interacdo entre pesquisasigeios. As familias, crianca/adstente
e profissionais de saude escolhidos ja faziam parte do rol de contatos da @esguisa

construidos duraata @squis.
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Nesse sentido, foi realizado um contatia ¥elefone com os potenciais participantes do
processo de validacdo do modelo tedrierplicando sobre a pesquisa e convidaosigara
participar. Diante da aceitacdo dos mes, foi encaminhado viemail e/au deixado com a
secretaria do setor de pediatum envelope nominal contendo: o Termo de Cdimeento
Livre e EsclareciddTCLE) digital e oDiagrama4, para facilitar a visualizagdo do modelo
tedrico. No dia dorério previamente agendadascialmente explicou-separa os sujeitos da
validacdo @orma como foi realizada a coleta de dados e gexpariéncia deles tinha sido
apreendla pela pesquisadoraconforme os diagramas o modelo tedrico. Os sujeitos
identificaramse com a experiénciapre@dida, fizeram consideracdes sobre as vivéncias
colocadas no modelo te6rico e ponderaram que naoguiase visualizar a comunicagéo da
cian-al/ adol escent e n &dessarntagdodextefoi redigitgmbosdando A e u ¢
0S momentos gque a aricaddolesente estabelece essa comunicacdo, bem cemquestoes
colocadas por eles nessa conversa. Atbsso, os sujeitos refletiram sobreqaestdo do
preconceito existente sobre aedga e tratamento da crianga/adolescente, colocando que
visualizam asituacdo omo sentimentos de piedade, ndo um precanc€lbm base na
reflexdo dos participantes do prosesle validacdo, o nome da categémianodificado afim
de apreender a exper@a dos participantes do estudo. Os dados dessa entrevista foram
gravados porén ndo passaram pelo mesmo procedimento mitido que as anteriores,
salientouse apenas a iddficacdo expressa das familias,aoga/adolescente e profissionais
de saude dwe omodelotedrico. Assim, no préximo capitulo, sera retratadxperiénciade

comunicacao dos sujeitos diante o trataimela crianca/adolescente com cancer.
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5 RESULTADOS



a7

5.1Conhecendo agamilias, criancaldolescete e profissionais de salude

Participaram das entrevista39 pessoassend 26 pesoas relacionadas aaicieo
familiar, serdo duagamilias e crian¢dadolescent@articipantesdo processale validaca do
modelo tedico. Das criangas/adolescentesom cancersete eramdo seo feminino equaro
do s&o masgulino, comdiferenteddiagndstims para o cancer infagjuveni (Quado 4).

No que tange aos profissionais de saldel3 pes®as participaram, estamu
relacionads em diferentescatgorias profisionais: nutricionista muscoterapeutaterapeta
ocupacional, enfermeirppsicébgo e médim. Paramanter o sigb e anaimato s sujeitos
nao foirealizad a identificacdodos mesros quantoa categoria pofissional, apeas foram

idertificadcs de acordo cm a segéncia de reizacdo da entrasta

Familia e crianga/adolescente 1

Consituida gela nmée @2 anos) segund graucompleto,responseel peloscuidados
do la, da familia e da&rianca conctancer(12 anos), sexdeminino, comcarcer nafaringe
cursando aséima sériedo ersino fundamatal. H4 um ano e mei@ crianga se enconta em
tratarento gqiimioterapco. A mée tem atros ais filhos maisnovos queficam sobcuidados
davizinhadurante antemacao decrianca jA que o pai trabak na zona mal e ndo pode
acomprhar.A entrevistdoi realizada contriangcae mae

Familia e crianca/adolescente2

A composicd familiar se da4 pl® addescente (& anos) sexo masalino,
diagnosicado com linfoma de Hodgkin em tratamemt quimioterapto ha dois mese
cursando oprimero ano @ ensino méio. A mae (41 anse) era balconista gdepas do
diagnéstico do adblescente teve queser afastaal do trabdho pam acompahé&lo no
tratamentoA mée em outros doiéilhos maisnovos umdo sexamascuino (12 anos) eutro
do sexo femimo (6 aros) que fican sob cuidados davd. Ospais do adlesere sao
separaws e opai é resieérnte b estado de Mo Grasso do Sylvisitandoesporadiamenteo

filho. M&e e adlescete participaran da entevista.

Familia e aianga/adolescente 3
A familia é canstituida pelamée (33 anos) e @ekriaaca (10 anos)sexo masculno,
cursaandoo quinto analo ensino fundanmal, comdiagnéstco de leucemidinfoide agudaha

dois anos einco mesesOs ais da cranca sao separaddsndo a dangacontato egoradico
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com os pa. Crianga e r@e reglem ®m 0s avos maternoBariciparam da erirevistamée e

crianga.

Familia e gianca/adoles@nte4

A familia € composa pda avo {3 anos), posentada e pda crian@ (15 anos)sexo
feminino, cursando o nono ano d ensinofundamenth diagnosticada comlinfoma de
Hodgkine ha ®te meses an tratamend. A adolescante fica sob ogsuidads da avo deke os
sete meses deade poisospas forama obito em um aailente ddransito. Avo e adelscente

paticiparam da entkasta

Familia e crianca/adolescenteb

Congituida pela mae (4ano9 e peh cianca(8 anos) sex feminino,estudantedo
terceiro anm do ensino fundamntal, diagostica@ com leucemia linfoide aguda, en
tratamento quimioterdico ha nove meses A familia ndo é esidete d municipio de
tratamato, ficando os outre das filhos sob os cuichdos do paiParticiparamda entrevista

mae e danca

Familia e adianca/adolescentet

Consttuida pela mag35 anog, pda avd (& ano3 e pela cran@ (6 anos) sexo
feminino, cursandoo primeiro ano do ensio fundamental, com diagndstico de leucemia
linfoide aguda,em tratamentguimioterapco ha umana Criancae méeresidem om os avé
maternosno municpio do tratanenb da crianca, juntaente cen airma mais velha(14

anog. Particparam da entrevistadg a0 e crianca.

Familia e cnanca/adolescene 7

Constituida pela maels ans), pelo pai (40 ars) e pela adolescente (2do0s), 8xo
feminino, cursando o nono ardoensino fundamental, comagnostico ddeucenia linfoide
aguda,em tratamemt quimioteragco ha setemeses. Améae tem outro filho mais novo (8
anos) que fica sb oscuidados do pai, psia familia reside na zarruralde um murgipio
vizinho ao munigdio de tratamento da crian¢@. pai acompanha méae filha no tratamato
quando eriodo de iternacao énaior. Paticipaam daentrevista mae, pai e adolescente.



49

Familia e criangaadolesente 8

Congituida pela rée(45 ano3, pelaadolescentél4 anos) sexo femining cursando o
nom ano do @asino furdamental, com diaghdstico de sarcoma 6sseQ em tratameto
quimioterapico hasete meses e o pai(49 anos)caminhon&o. Os pais s0@m aadolescente
de flha e residenem uma cidade inha ao tratamntg quem a®mpanha a adescente é a

mae Paticiparam @ entrevsta néie addescentes pai.

Familia e crianca/adolescente 9

Consttuidapela mag47 anog, peb adolescente(13 anos) sexo masalino, cursando
o nono aro do emino fundanental, com diagndstico de leucemia linfoide aguda em
tratamend quimioterapico l& um anoe meio, e o pai b3 anos) aposentadoOs paistém
outros disfilhos mais wvos que ficam sob cdiadosda avé pterna paa que 0s pais gssam

aconparharo filho no traamento Paticiparamda entevista néie addescentes mai.

Familia e crianca/adolescere 10

Consttuidapela mag47 anc) e pelaaddescate (13 anos) sexofemining, cursando
o normo ano do ensino fundmenta] com diagndstico deleucemia linfoide aguda, em
tratamentoquimioterapico h&um ano emeio. Paticiparam @ process de valdagcdo méaee

addesceng.

Familia e crianca/adolescente1l
Constituida pela ma€38 anog e pela criang (8 anos) sexomasculing cursandoo
terceiro ano do ens fundametal, com diagndstico d leucemia linfoide aguda em

tratameanto quimiote@pico haumano.Participaram @ processalevalidagio maee crianca
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Quadro 47 Identificacdo dasfamilias, criangas/adolescents participantes da entrevida

Duracéo da
Eamilia entrevista e Part|C|par}tes da Idade .Dlagnostlco da Tempo de
data da entrevista crianca/adolescente | tratamento
entrevista
: Criancagexo
F1 53 minutos feminino 12 anos Céancerdefaringe Um ano e
11/1/2019 ~ meio
Mae 32 anos
: Adolescentesexo .
£2 426:53 /rlnllggi%s masculino 16 anos Leucemtlﬁi:fmde Um ano
Mae 41 anos &
£3 39 minutos Crrr'g]sgc%ﬁ:f 10 anos Leucemidinfoide Dois anos e
20/2/2019 aguda meio
Mae 33 anos
_ Adolescentesexo 15 ane
F4 47 minutos feminino Linfoma de Hodgin Sete meseg
4/3/2019 ,
Avo 73 anos
_ Crian@/sexo 8 anos S
E5 ?LQGSZ}S(L;;%S feminino Leucemllja(ijlgfmde Nove mesed
Mae 45 anos a4
Crian@/sexo
6 41 minutos feminino 6 anos Leucemialinfoide U ano
16/7/2019 Mae 35 anos aguda
Avo 65 anos
Adoles@ntke/sexo 14 anos
F 55 minutos feminino Leucenm linfoide Sete mess
4/8/2019 Mae 45 anos aguda
Pai 40 anos
Adolescentésexo 14
: feminino anos
F8 5165%28?5 Mae 45 anos Sarcomaodsseo Sete meses
Pai 49 ane
Adolesentesexo 13
. masculino aros T
F9 50 minutos - Leucema linfoide Um ano e
18/10/2019 Pai o3 anos aguda meio
Mae 47 anos
) Mae 47 anos e o
27 minutos Leucemidinfoide .
F10 16/7/2000 Adolesc_e_nttsexo 13 anos aguda Oito meses
feminino
F11 23 minutos : Mae 38 anos Leucemialinfoide Um ano
17/7/2020 | Criancdsexo | o aguda
masculino

Fonte: elabordo pela atora(2020).
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5.2 Apresentando a expeiéncia de comunicacdo vivenciadgela crianca/adolescente,
familia e profissonais de saude diate do tratamento do cancer ifiantojuvenil

A andlise das emevista permitiu conpreender axperiércia de comunicacaalas
criancadadolescentes, failias e profissionais de saude a partir dderacdo e do significado
da @municacaatribuido por eles.

E um nomentocomplexo na vid dos atoes envolvids nese pro@sso, ge se inicia
na busa por desvdar o quadro chiico gresentado e/ou queixado pelcrianca/adescentee
transcorre drarte todo o tratamento, em unonstante pcesso de enfrentamento dovo
percurso e cené de vida. O gntatocom os atore envolidos no proesso de trameto dca
criancdadolescer@possibiltou idenificartrés famdmerns queacontecem resa experiéncia:

1 buscandancansavelmente por respostas
1 sentindesedesolado porer o percurso da vida modificado
1 comunicaxdo a importancia do tempo do tratamento

Os fenOmenos sadoconpostos por categorias esubcaggorias (Quadro5) que
emagiram do procgso comunicaciohaexistene entre criaga/adolescente,aiiia e
profissionais d salude As ategoras e subcategias sdo descritas dongo dos femenos
elencados, pa melhor copreensa da experiéncia emunicaional do procsso @

tralamento do @nce infantguvenil.
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Quadro 51 Categorias e subcategoris que canpdem a experiéncia de cormicacéode
crianca/adolescente, familia e profissionais de salde durante otratamento do cance

infantojuvenil

CATEGORIAS SUBCATEGORIAS
V Conversandodbre incetezas
Sendosurpreendida pela noticia v Escl_alecend(_) N |r]es_pado :
V Ouwvindo o diagnostico e a necedaie de
tratameto
Sofrendo com as infomagdes @ V Estandoparalisaa pela noticia
momento V Pedirdosocorro
Refletindo as interacdes que terdna
novaforma de se
V Eluddando a novaatina
Conversando sobre a novaondicao V Tent ando ent e madeaca c
V Oferecewlo aliernativas de enfreamento
V Tentando esmiuga tratamento
Tentando antever o futuro \% Buscandoinforma(;ﬁgs pela internet
V Ponderado asadversdades do
tratamento
Mantendo acesaa chama de acreditar
no tratamento
. . V Dizendo una coisa de cada vez
Tentando vivenciar cala momento
V Amadureendocom o tratamento
V Expressado adorde ser diferente
Questionando o temm dasprivacdes V Percebado pelos dlqres_o nao di'Fo
V Comparandosexperéncias negativas de
seus pas
Silenciando
Desejandomanter o foco nopresente
V Vibrandocom as conquista
Amparando-se na inform acfesdo V Radreando as infana@esrecehdas
momento V Valorando dala dooutro
V Encomjando para superar

Comunicando a fé

Fonte: eldorado pela autora (2020).

Buscando incanavelmentepor respostas

O fendbmem supraitado é evideneido por categoais e subdagorias apesentadas no

Modelo do ParadigméDiagrana 1), asquaisdesvelam #rajet&ia de comunicacao damilia

diarte do quadro clinico apresedtapda crianga/adolescent@Buscandoincansavelmente

por respstasd marca a caminhadaadfamila na busa por corpreen@r o notivo de estar

vivenciandouma den@ quecompromete o futw da suacrianga/adolescent®lais que iss,

a familia deseja saber sergorrendo todo o percursdo tratamato tera um resthdo



53

postivo. O drama do nucletamiliar esta evolvido pelo melo deperder sua criaga; assima
familia deseg vivenciar um temp que n& chegou.

E um fendmea que perpasa toda experiéncia da fdtia na comunicacdo com a
crianca/adatscente e profisionaisde salud em relagcdo acatamentoO sofimento,0 medo
e asangustias sdoincers e vivendados a ca novo ciclo em busca de rpestas ge possam
suprir o inenso desejode obter éxito no tratami&n da condigcdo cronica da

crianca/aloles@nte e vencer tempo pesente.
Diagrama 17 Buscando incansaimentepor respgstas
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R

PEDINDO SOCORRO

CONVERSANDO SOBRE A
NOVA CONDIGAO

A

BUSCANDO INFORMAGOES

= =

TENTANDO ANTEVER O FUTURO

11

PONDERANDO AS ADVERSIDADES DO
TRATAMENTO

TENTANDO ESMIUCAR O
TRATAMENTO

c{}

TENTANDO

|

MOMENTO

3
]
Q
53
<
=
x
2
z

VIVENCIAR CADA
MOMENTO

FOCO NO PRESENTE

7}
<
z
w
2
8
z
g
g
=
<

COMUNICAND

DESEJANDO MANTER O

BUSCANDO INCANSAVELMENTE POR
RESPOSTAS

Fonte:elaborado p@autoa (20D).
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Sendosurpreendida pela roticia

E a consequéncidesse ferbmero, mastambémest presete o fendmendiSentinde
se asolado poter o percuso da vidanodificad@, pois envolve todo o sigicado atribuido
pelo nucleo familiar nonecess comunicacioral durarne atrajetéria de dscolerta do quadro
clinico apresntalo pela danca/alolescente.E como se a cada passo dad fanilia e
crianca/adaisceng adcentrassem em um mundo que traz semtiosede medo e gertezaE
buscar informedes sbre a smtomaologia apresentada pela @ancaAdddescente e dsedorir
um dagnostico quecompranete o futuo dessa

A familia iniciasuatrajetoria de expgéncias ®m o diagnostico embasado nas queixas
clinicas apreseatlas pela crianca/adolest® ebu napercepcdo @ alera@o do seu quadro
clinico. Nesas ocaies, diante do fracasso d autonedicacdo, afamilia busca por
profissionds de salde para auXi&la no processo de reabilitacdo da criangdkscente, no
enanto, sdo dadodiversosencamnhaments e dagndsicos, porém sem nenhursind de
melhora doquadro clinico. A familia se serd em um naw preses a haufragar, pois m&ae
maiso que faer paa restabelecer a salde da crianca/adeldsc

A crianga/aolescenteator central n@rocesso de dsvelr ossinais e sintomas, nao
quesiona e/ou pergota 0 que esh aontecendp apenassegue as Gentac@®s sobre a
necessidadde realizar determimdos pocalimentos e visitar outras especialidadeamilia e
profissionais de saude tambérdio etabelecen umacomuricagdo com a crianca/atesente,
gueouveas agientacds que os proissionas de saldedb aosseus pais; esseizemsadore a
necessidadede realzacdo dos exames, afinastdo vivenciama um periodo denicertezas
diagndsticas. Nsse contexto,optan pelaestatégiafiConversandsobreincertezas.

Ela (crianga)me mostras o carao e eu dei remdio. Ela (crianga)estavacom ete car@o e ese
carocofoi crescendo, e cresceu depressa denfagu muito altogrande e vermelho. Elgueixava
gue stavasentndo muita dor. Chegava deoite, e a camiia delaficava perto da minha, e & néo
dormia e not e ,Mma@elestddoerdo, esbdoerd o 0 , evamtava &lava um remédio para ela beber,
e a dor o passava, ai efalei que a gente teaique irno neédico paraver o qie era(FV4).

Ele (crianga)saiude féras em @neiro, assm que & chegoué percebi qie no pescaxdele haia um
abscess mdor, e cono j4 tive casos de cancer em familia,petdi meu pai conténcer, ja preocupei
e corri com ele nomédica A Urica coisa que eu conkaei comele foi porquendo tinha dito isso
antes,assm que comagu a crescer. Faleipara ele 8o deixar is® mas aconteer, para falar tudo o
gue acontecer, quao pode esconderada da gentéFM3).

Quandoapare®u o0 @rocodoiademais, ai eu falavpara mnha vo eela medava enédo, masnao
adiantava. Tivemogjue ir no nédico par ele olhar(FC4).

Quando minhamae viu, ela ja quis me levar no médimhora. Ela(mée)chamou minha atengéo po
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esconde as wisas deh (FC3).

Eu estava sdadana escada l&de caa escdhendo feijaq ai ela(crianca)veioe sentou do meadio,
ai eu japercebio carog e fqueicom medo. Falei para ela que tinhangue procurar 0 médio para
ver 0 que era agjlo (MF7).

Em janeiro do ao passadoela (crianga) teve hemorrgia, sé que da foi encamimada paa o

hematologita; e ele (médico)nternou e ceng;ou a tatar como s€osse purpura, durantseismeses
ela tomoucorticoide. Emagosb ela passou mal de noyela tinha parado de tomiacorticoide em
julho. Ha come@u a pasar malcom sntomas de refsiado forte e ninguénaescobria o quera. Foi

terrive (FM5).

(...) ela (crianca)foi assim, tipo que passaedimbanco do carro pa 0 outro e virou o taca e ai
comecou a inchar o lago ckla ea gente évavano pronto ®corro eles acharam que ea tendirite,
depois fahram que era pulso &to e a gate tendo sesdiagnésicos e ela ndo melhoranda.)
(FM8).

(...) levava nun dig ndo dava certplevava nooutro, falava que era @njuntivite... cada da era uma
coisaque els (médcos) falavamque ela(crianga)tinha (FV6).

Falei nadh, inha que passar pelmutro médco para saber. A médica na verdadéo sakia o que era,
nao é especialidade del@&n#io eutinha que esperar o ow. Minha mée qie ne dise para fica
calmg quetinhamos quér no ouro médico, magu estava de baailéncb) (FC3).

O médco fdou para minka mée que eu tinha que éaauim exame, eu ndo entdo disso, ai minha
maesdme dise que a gente preciazer ese eame paa descdrir por que dasmanchas (FC2).

Eu ndofalei nada, miha mae me disse quegante tera que ir em oub médio, que ele qe iria falar
0 gue edinha. Euvim (FCA4).

Independentmente do caminhopercorido, a familia finalmerd se depa como
diagnogico de caner, cuja comuni@caoé setida cono mecanizada ebjetiva.Em face ds
resultads dos examesa familia dizque o pofissional de saude éacd ao fdar que a doenca
da crianca/adolescentse frata de um cancer, salienta grau @sse cancere resata a
necesidale do encanmhamentopara o tatamento. Nee momento, os paisfatizama fala
do profissonalde sxide aomencionar sobre o risc@&dorte,pois a crianca/adescente ja se
encontacom um quadro clinico fragiliado.

A crianga/adokscene dbserva ge haalgo de erado, porémpareceserii gnor ad a:
pelo médico e fam#i, que seeomunicam entre is apenasenfatizam a crianga/adolescerae
necesglade de atender aancaminhamento, poisa ddade natal ndo ha pessoaapacitads
paa fazrem uma leitura d qualro clinico apresentdo pelacrianca/adolesnte Todo o
momenb € inunddo por angustia gprincipdmente,por ndo acreditarem quge tra de uma

doenca tagrave; a condicdo cad fiEsclarecendo o inesperadfaz partedessaxperéncia.

Ai ele (médico) pegou e falou assim @gua (crian@) estava contance e ainda falou assn fiNa
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medicina ndadem maisnada aqie fazer poelad. Porque as @quetas cela tinham zerado, ela wa
tinha plaqueta mai, eela ja edava com60% de infeccio c doenca E ek falou iO, ninguém
sobrevive sm plaquetaA dela zerouEntdoela esta para quajuer hora. Falou gara mim. Falou
assimfiEu $nto muito ter que & ess noticia, mas na medicinauendo vejo solucdogra da, sO
Deus parafazer um milagre ra vida lod Falou para rds. Eu fiquei em clyue, com o dela
(crianca)morrer (FM6).

(...) eu liguei parasaber se inha chegad o reslltado para marcams de ir |a consultar com ele
(médim), e no que eu liggi 0 médco ja pegoue dceu o resitado por telebne. Omédico fala que
realmenteihha dado o cécer, que titia deixadaum encaminhamentogsa (nome da ade) que la

na nosa cidale ndo tinha tratmento, que eu tinha que vir para caEra para eu passano

consutério dele epegar o en@amintamento(FM3).

Depois quechegou o examédevei no médic e ele confimou que e cancer mesmo e falogue eu
tinha que carer com ela pra (home da cidadg)ois 14 ndo temrecursos para cuidarela (FV4).

Quand eulevei no outro médco, ele dsse ge e céncer mesmo, que ia me encaminhapara
comecar épido o tratanento Ele sédisse que era o cancérM?7).

Ela (crianca)estawa jurto com nés, s6 guagent nemfalou nada com ela, squeria saber de vir
para cé (hosptal), para saber seera mesno o que o(médico)tinhafalado(FV6).

(...) eu cheava tanto, Ao consegia falar para minha mée o qua&a. E o(crianga)nédo parava deme
ligar para saber o quetinha acontecido com o examAi eu so falei pa ele (crianca) quetinham
mandalo a gate ara (cidade) para fazr mais exames0 isso, eu hdaoonseguia fear (...) Quando
eu peguei ele na escolau disse qué ficar tudo bem que tinhamosug \r para (nome da cidade)
que aquique o médico sabiaquereamenteesavaacontecendqFM3).

Eu ndo falei nada pam ela, ela ouw o que o médicalisse. S6 dse que gjerte precisa vir para
(cidadk) para fazer oque o médic@edu, porque na ngsa @dade ndo £m nenhum recurso médic
Porque vai que efalava algumacoisae réo era agilo (FM1).

Eu ndofalei nada com ela. B também ndo mperguntou nda, s6 mgermguntou se a gente tinhagu
ir mesmo pea (cidade)e ai disse que sim, pore ra noss| cidade nao tem remédio atirar o
caroco deh. Quando elachegouaqu assusta com olnome @ Insituicdo de @ude), ai falepara ela
gue agente iria ve& com o méico daqui e ele que vai talfir o que r@almente esta amnte@ndo com
vocé. Agerte ndoquelia acreditar que era @oenca(FV4).

Na hora eu n® estiva ®m a minta mée ela foime busar naescoa chorando. Aiela me disse par
ficar tranquilo que tidoiria dar certo. E me dise que a gentérthaque ir para (instituicdo desatidg
(FC3).

Eu nem imaginava gutinha cancer. Quato cheganos em(nome dacidade)e li: (instituicio de
salide) eu ensei deveser outra coisa ed. Ai ndés clegamos nagele negdcio aonde entra ioa, ai
no papelmho estaa escrito (instituicd® desalide). O mo@E que fica na portarigperguntou:6/océ tem
cancer?0Ai respandi que ndo. Aiele: Mas esténdicando para veoé ir por di. Ai minha vo dissque
tinha que ver eracom 0 médico, que so elegsabe ler os exnedH(FC4).

(...) eu © faleipara da (crianga)que tinhamos aquir em outro médicparaver o que aa realmente
(MF7).

O silércio émantido atéo encamihameanto aoespecialis, pois ha gseranca deuwvir

um diagnostico difeente do inicialNo entanto,dda expectativa élestrudla pea corfirmacao
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que a doencaal crianga/adolescemntredmente € trata decancer. Ecomo £ o mund
desdasse sobre nucleofamiliar que se vé pgtexo. Apesadisso, afamilia valora a atitude
do médico de sentar explicar aloerca e a necegdade @ trammenb.

A familia revela queo médico fala com a@&riancadadokscente deacordo con seu
desenvolimentocognitivo, muitas da vezes deforma ludi@, fazendo us de umaihguagem
que ela compreeiach doenca e a gnde possibildadede cura, mas da nessda@ derealizar
o tratamento @ra ser curada. Affiailia ressaltique a cranca/adoéscentese mosta assistada

no manento, ma que é acthida peloprofissionalde saude ugreforca as chances dera.

A Eu a snui guardoele disse essa palavrd&or mds quea gente ja tinha sidencaminhada
pra ca,a gentetemespeanca . M. 7) . 0O

i F a lgue o eame conprovou qued cancemesmoEle explicou g ndo pegavatem curamas tem
gue ter o tratarento para ter a curaMas a gerg assista muito. Apesatele exlicar, é dificil demais.
A (crianga) ficou um pucotriste.Ai 0 médicdalou que ela rdo precsava fcar triste porque ten cuma

e eh iria ficar bem logo (FV. 4)0

fi N werdade, foi s6 qualo viemos para céhospital) queo médco foi sentar cona gentee exlicar
gue se tratavaaalmente de um céancéle (médco) ficou donosso la@o expicando @ara gente do
cance, falando quetem awra (F.M.2)0

i Ent «(médied)faou realmente que enamtumor! Ai noinicio ele falougue &a um tumor e que
tinha que fazr o tratamento para car (FM.5).0

fi A 2 ntasi@® la na sala dele (nédico) eele (nédico) dsse gie realmentdinha dado um cance no
pescoQ, mas que j&ria comesar o tratamento (FM) . 0

AEl e fedidhadadognutmore que eu ia tequecomecaa fazer quimio e tratar (FC. 8).0

i 0O megue stau fazendo acompahamentoque mecontou,ele satou comigoe minha rée e
falou que era o &ncer mesmoF.C.3).0

fiEle (médico) me digsque era uns lochinhosruins que naame cixavam andarEu canecavaa

andar e caia no chdo, ndoonseguia andar diito. Minhas pernas ficwam bamba e quen faziaisso

comigo era eses bibinhos,porque eles daa@orpo ruim nagente. (Rusa). Ai o (médicojne falou que
eutenho ws bichinhose queesses bichints fazm sai sargue no nariz, na bocai tenho que vir
aqu (Instituicdo para tonar essegemédic que meam obicho do mal Ele (méico) e mirha mae
ficam falando quesdo os lhinhos que fazem meariz sair sague. Mirha mae e o (&dico que

falaramdos bchinhaos ruins. Que eu tenho um nterde bichinhos quee déxam fracas (FC.6).0

i A tg temh falar em umdinguagem ge opacientepossaentender gjue a familiapossa ergncer.
A gente faleem duas lingagens, um@ara os paise a aitra para acrianga (PS9). 0

O profissional de saudacredita que ser ve@adero com fanilia e cranca/adlesceng

contribui paa a criagédale vincuo, facilitando o penarso do tratenento.

i Agente senta gerahente com aaimilia e o paiente, na meria das veze® pacieng esta
presente naconversalE expica para eles o qué adoeica ecomo vai sr 0 tratamento.E
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muito importante esse omento, @rqueé a lora que els conhecem gente!E & dharmos
no oho formossinceros, eles vaacreditar notratamento eseguir o ge a gate fla. Por
iSSO eu sou nito sincero PS.9 0 .

A familia comentaa ohjetividace do pofissioral desatideem fahr sobreo traamenb
e comprebpde que o triamento ewolve a adminisacdo de um remédio que drimduzido na
veia,e que @o ha outraaminto diferente qugossa sepercorrido. A necessabke eo tempo
de interngdo també sdo olocadospelo médro. Eleexplica @mra amiliae criancaque nao
h& pasibilidace de o tratamentosea realizado nodomicilio, devido a neessdlade de
acompanhar a respastdacrianca na realizacacadjuimioterapia; ressitando que essa é um
soro instdadoe que vai sendadmnistradolentanente.

Paraelucidar a silacdo, em lguns casosé utilizado pelo médico, uma historia com
ilustracbesjue mostram acrianca, na lingugem netaférica, e que a peita compreender, o
trabalho que o corpo deva fazer paraenfrentar a doega. Nesta oasido,0 médco ressalta
que pormeio das radicacbesadministradas osinais e sintomas apresentadpela cranca

irdo melhaoar.

i A g fzaconeersandanesno e falaado em uma linguagenue eles compreendamais. Eu fdo

que eles tém umandnc¢a que mcisa de emédo, que eles tém m carocinho em algum bgar e que a
gente precisa tratar gra acatar com esse cacinho. Ai a1 explico que o aitanento é feib can um
remélio, como se fossem® ou entdo um remédipor boca(PS9). 0

A O ( m®emidisse qua quimiotrapia €um tratamentocortra o cancer, quecoloca um remédio
na nossa veia pam temp e que depoiguepassar ssa fase eu tentgquevir aqui 9 paa fazer ®
exames, para veeseamente a quimioteapia funcionau (F.C1).0

i O (ico)®me dise que ederia que fazer a quinioterapia, ele que exlicou que era um remédio
que a @nte tomavaa veia. E querasé esseemédio que faz gerte melhoar (F.C.8).0

i B2 (médico) ja falouo que a crianca tinha e ja disseque ela teria que amecar a faze a
guimiaerapia, que nao tita outro tratamento. Aieu perguntei como fazia, ai eldisse que a
(criancga) tinka que ficar internada e que iam fazendoum remédio na vi@, igual soro e quegora
iamos fica 10 dias dreto aqui (Instituicdo),que ndo tina como ir para casaporque tirha que
acomp@nhar ela (aianc¢a) (F.M.1)0

i A2 a chggewaguelfstituicdo), omédco ja dhou e falou que tava bemavargado e por iss
eu ja vai ficar agi com da. Dis® que jairia fazr a quimioterapia. e disse quéamosficar acqui 7
dias para a (crianga) fazer a quinioterapia e para ver como elérianca) iria reagir com o
tratamento.Achei que iria fiar 7 dias e ficamos 15 diasEra s6 remédio, regdo o da inteiro
(FV4).0

fi N &ora ele ja explicowgue ela tera que fica aqui (Ingdituicdo) para tomaruns remedintos que
iriam matar uns lichinhos ruins quedexavam ela miinha. Ele (médico) j& falou udo direto
(FM.6).0
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i E | edicp)malou para & (crianca) que ela ted que ficar aqui internada paa a medicacd matar
osbichinhos ruins quendo deixanelaficar sesentindo ben (F.M.5.0

Mesmo entendendo explicado deformaobjetiva sobre a doenca s tratanento, a
familia refere ndo ter condigs psicoldgicas e infamag@es neesarias para estaleeer uma
comunicagcaoccom acrianga sdre o tratamento por temern&do conheceros pornenoresdos
mesmos. Nds sentido, refogamao médto a necessidade due de sja claro com ar@nca
afim de que & compreenda o processin tratamerto. O profissionaé direto, olocandoque
a quimioterapa é o Unico renédio que vaiajudar a danca ater a aira da doencap que
evidenciaa candicdo @ausaliiOuvindo o dagrbstico ea necessidade dmatamento.

A Qu a o @nédco) falou as csas, o0 €rianca) estava pertoai o0 médio dissequeera isso e eu
falei: i E n to &phor explta para elecertinho 0 queé porque eu nagou saber exjicar, porgue eu
ndo conheco aakrga, entd o senhorexple p ar a e tissdpaa oActiang) ae ele tnha
gue fazer um traimento que ltamavaquimioterapia e queele tinha queficar internado para faze
essdratamen o ( F. M. 2) . 0

A B pedi para et (médco) explicar para ela (cianca) tudo, porque eu nadrtha condi¢des de fiar
nada eu ndo entendio que ea e nem como ele aifazerissq- M.7 ) . 0

fi L & satinha ctle (médico)eu pedi paraele converar coma (crianga) direitinho,porque eu nadga
saber reponder as perguntadela ndo. Ai ele explicou tinho do que era aatamenb e que tinha
gueficarint er nada (F. V. 4). A

fiEle (criancg ja edavasabemlo dodiagnédico, o qe inha que faero tratamento,entaq foi tudo
explicitado para ele,foi tudo faldo para ele, o (mécb) explicou direitinho tud para ele. A gente
pediupara o (médico) dixar claro para ele (criancalF.P.9)0

AA gentendo sbiao que falar m hora, parece quea mendria apaga (F.P.7h

No desejo de preparar @ianga paa o enfrenamento do tratamentgue dad a d¢a
uma nova condigiide vidaa comunicacaoexistente sobre tratanento entre familia, criaga
e profissiomal de salue e crianca épautach ros seus efeite laterais Parece queo
profissional de sale quer da concretudeao tratamento ao mswar que a gimioterapia causa
a queda do cabml enjoos e outros sintmas. Assim, familia e crianca comderam o
tratamentoda denca tendo cmo foco os efeitos colagrds informados pelos qofissionais de

saude

fi(...) as \ezes o @belo cai, mas queuwma casa pasageira. A genteabe que incomodauito, mas é
uma coisapassageie. A gente fala que o ttamento é difit, que tem riscos, maso conego fala
superficalmente, s@ara entendrem a gravidade daogn¢ca(PS9) o .

i A g enostraeque o0 cabeloai cair, que a pele vai ressag eu trago algmasfiguras para
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trabalhar essesfetos colateraiscom des PS1).0

fi Aele(médco) falou q& era aquimioterapia otratamentomas ja foi &lar dos efeitos colarais (F.
M.2) . O

i E I(neédico) ja falou d quimioterapia e ja explicou tdo para o (criaga) iria sentir. Falou 6dos os
efeitos colaterais, j& sadndo o que podia acontecer (F.P.9)0

fiQuand de (médico) féou da quimoterapia eletambém falou o qu@oderia ter ao longo do
tratamento, falou déerida naboca, enjoo, essasisas sabe?! E elfdouque eu iria perdr o cakelo
todo (F.C4).0

i O nt®guando falowa quimicterapia, ja Bilou oqueeu poderia satir com elae falou tanbém
da queda do caHo e dh indisposcdo (FC. 3 ) . O

AO médico fabu da quimioterapia e daisas que iriam @necerne? S0 isso... (R.7).0

fi Md hora queele (médco) disse que o (@hg) teria que fazer gimioterapa, ele (médio) dise que
iria cair o cabeb, que iria setir muito nel-estar, efoo, esas coisas $®?! Ele sO falo isso
(FM3) . o

A O m® dfalaududojque poderia tecom a qumioterapa, todosos efeitos colateraisAi quand
ela (crian@) vinha onwersar, eu & falava que era aquilo que &ktinha ouvidado médicoE.C5 ) 0 .

i Eel(médto) falou paa ela (crianca)udo que elaa sentir com dratamero. Ele foi diretofalando
gue elapoderia peder o cabelo, mas queleia nager quando dratamentoacabasse, qu&ia sentir
enjoo...ja falotudo (FM.1 ) . 0

AEI e ¢ ais®alquens renedinhos podéam fazer meu dzelo cair, asobrancelhacair, a unha
guebrar, falou tud que ewinto quando euomo o remedinho (E€.6).0

Além dbs alteracdesla imageme do matestr fisico que o tratamento podausar a
criarga, o profssimal de aude tanbém dita remps, colocandoma lista decuidados ge a
crianca deve ter do inicio adfim do tratamento. Afamilia apreende ser umarnsanicacao
hierarquizadaonde o pofissioral de salde detém o conhecimento daenca e sab®dos os
passospara osucessalo tratamert, e crianca eamilia devenseguir cidadosamete afala
deste profissinal, pas seisso n& acontecer pode haver intermrénciasque irdo prpidicar o
bomandanentodo tratamento e consequententero prognostio.

Além dapossibilidade de msucesso dordtamento, seguicriteriosanente a fi do
profissional de saude, na s@ dacrian@, a imgde de ficar internada na idadede Terapia
Intensva (UTI), san a canparhia da mée.

i A gent ecuidadob que @lemsser matidos em caa, naescola ou quiguer lugar queas
criancasAdolescergs forem prquesendo seguir poderejudicar o tratamento PS.9 . 0

AN- s f alitadnowwadongue a faniia tem que ter com a crianga, para nacatrapalhar o
tratamento del (PS.) 0 .

A E I(medicg me fdou o que eyposso ou ndo faz e comerTambénfala de um matede wisa que a
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gentetem quefazer paa ndo pegar infeccdo, porque pega, tem que vir paa ca (Insttuicédo) e

atrapdha a tomar a quimio, ai te que parar oratamentoFC8 ) . A

A @ando ¢ (médico) tse do tratamep e de tudaue wderia acoteer, de também ja proihi o
(crianca) deir nos lugares, pediu para usanascaa. Falou para ele(crianca) que agora ele tinha
gue tomar cuidado, powg tudo pode aapalhar otratamento.e ai tan que parar e€éomecar do zero
(F. M. 2).0

fiPorque o (médicd disse que como eu tomo essemedio, eutenho que tomar cuidado. Porque
esse emedinho mata os ichinhos uim que ai terho mais também mata as coidaas. Ai se etorro

e cau, el machuo, saisangue, ai etenho que vimidar internada. (..) O (médto) fala que se néo
fizer otratameno direitinho, seguir tudo o que ele &la gentevai ficandofraco, fraco até né
aguentar mais. E também ter quiedr na UTI somha (Silério), sem aminhanx e ( F. C. 6) .

A Na hor a(méglioog féoe daeuimioteapia e o que ela (crianca) a sentir, ele (médico) ja
entregou uma lista deulados paa seguir (AM.8 ) . 0

i Prque quando n& comegamos aqui, 0 (médic@ f o u  p aOh,aemmueésmarimuitocuidad,

porque sepegar infecgcdodem que intemar aqui, ndo ten jei t @ita.gente toma nito cuidado can

ela, e ela mesmo aprendeu o qle d@eve fazer para ndopegar infecgéo (...) ele(médico) fala para
ela. Ele rdo fala assimfi Oh  ( etanéo) poder em lugar fechadogue tem muitaggnt e 0a

fal a: fad) nap modeificar em lugafechadoquetem muita gente viu?! Sendo os lidios
vémpara vocé, pajue a mettagdo deixa ®ucorpinho mais aberto parasses bichinhogntdo nao
podede jeib nenhm. Se pegarma gripe tem queir ficaraqui( F. V. 6 ) 0.

A criangcaouve as transform@gs que 8o a&ontecer na sua vida, se cala, panelo
tenar compreendeo que et send dito. No entanto, durante a convarentre familiae
médico,a ctianca éenfati@a ao questicar se ird morrerDiante doinesperado, ar@anca é
informada que a curda doena € dependente da resposta do corpo @elaratanento, ou

seja s6 o tenpo pararevela essa resposta.

i Eu n 4 padafna hoeaque ele (mdico) falou. Ai demis eu pergutei se eu iria rarrer, ai 0
(méico) dissequese fizr o tratamento dieitinho em cua (FC.7 ) . 0

AC. . .) a 2maseu vaismorreif? & lése(médicq disse que nd, que fazendo o tratamento
direitinho eu tima chancedcua (FC4 ) . 0

fi (.) na horaque ele falou, @ pergunéi se eu iriamorrer, ai ele (médico) disse queepemlia do
tratamento (FC3) . 0O

A Na h o rrgunilseela ipaemorer com esadoenca, ab médico falou que ndo, que Dgia

abencoare ela iriasercurada om o tatamento (FV 4 ) . f

Amedrontdos, ondcleo familiar parecgararno tempo, como sesévessetendo um
pesadeloNestesentido, pais &lhos n® conseguemssmilar todas as informag@s recebidas
tampouco esthelecer uma commicacdo pea desvelar as dividas e anseipso que

potencidiza o surgimento docontexto @sse €ndneno, Sofrendo @m as informacdes do
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momento.

Sofrendo com as iformac¢desdo momento

Ouvir um dagrostico inacedtavel e adentrar em um mdo desconhecide cheio de
incertezasjnquieta familia qe interage comesu & ent&tivade tentaenxergaruma luz
no finaldo tinel.

Diante das informacdes passadas ometené pelo médico, a familia parece nao
corseglir assimilar as mesmas egsa ocasido aba ndo quesiardo oque ouw. Parece
que o tempo parono momato t dagndstico. E diicil processaum eventocompletamente
indesejado e comprometedor. As ax@ecia antgiores dafamiia vém a tona e dazem
pensar na possibilidadée perda da aihca. Os paisnteragemcom s@ eu sentindae
limitados emajudarseufilno a sair de umasituazdo grave e que copromee su futuro.
Assim, mantém o siléncio; digendo econtrar palavasque deem concretude d stuacdo a

ser vivenciadafiEstando paralisia pela notiao.

fi Qando eu oui que era cace, lembrei two o qie a gnte vieu com omeupai, sé que em uma
crianga, mau filho, € terrivel. Nao falava isso coge (aiancg para ek rdodesanimar, para ele &ze

o tratamento direitinhoEu néo falei nda com o hédi®) e nem convesei com eledrianga) porque
eu naocsabiao que &lar. Tarto que omélico que deu a@liagndstico para gente, ele me falou e eu néo
assmilei uma oisa coma autra (Pausa). Demorou uadias para poder entender aig era a doenga
(FM.2).0

i E fique tho em btoque que nadalei para a (cianca), pogue @ nado sabiao que el dreito,
parecequeeu rio estava escutando aquilo, ndo tinha coialar nada(F.M.5).0

AAi quardoele (médico)de : A ® ¢ ©n c endodo tratamerd, euf n@cabidnancamo sair
de 14, ndo shia o que eu falva para (cianca). Preferi falar nada para ela (crian@), porque eu néo
sabia nada (F. M. 1).0

A Eu wasa i eupai. Penava se euiria viver tudo geeu vivi com 0 meu pai; ndalavapara
0 (crian¢a) mra no desanimalo, mas eu pensa (FM.3).0

AEu ndo convers can ela (cfanca) sobreos meus medoga estou elha para isso, mas eu tinha
medo do tréeamentondo dar certg porque javi de outras pesa ndo darem certo. Eu tenimauita
experiémia em qustdode d@&nca, ja mrreu pai, marido, filho. Entdo eu sempreuidei, olhé essas
pes®as (FV4).0

i Prque tua que sai do nosso controle é doloridRara o pai, para a néeou para quemesta ali, que
tem um vinculo maior com a g&oa, € dolorid, vocé ftar di com a mao Inpa e na poce fazer
nada.Quando vocé reebe essa rtria, anda mais com o sefilho, queé um amor descomunal, que
ndo tem comoxglicar (Paus). Vo@ egava como filho bem em asg e vem e recebe a noticda que
seu fillo estd comumaenfemidade e ge podelevar a morte, ddum vazio tdo gande, ndo tm
exdicacdopara isso(F.P9).0

i N a rahparece que eu ndo estava ouvindeithr sebe?! Eu ndoestva entencend o0 que estava
acontecendo. Eu ndo falei nadso sai da da e fui & nasmennas(receg;do) marcar pra nos volar
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(...). No da que nés ftamossalkendo,ndo conversams rada, paece que a gente estava paralisado,
nao estava etendendo oqueedava amntecendo (FM.7) 0

AfA gente n«o nada, res g angeguibperguetar, parece quefica no ar. Eu ndo
entandianada e nadinha jeitode cowversar mmela (criarga);porqueoque eu i ria fal ar

A familia se sete pedida sozinha e ®m o futuro de pis e filhos comprometidos por
uma doencga corpotencialrisco de norte. Nesa fase a nessidade de oio tem relacdo
intensa com a irformacag deseja algu& que lhe déconforto para superar a noticia dificil;
mais que is®, el pede uma pess@ que fale sale a doenca minuciosamente ieetsuas
davidss.

Os paisacredtam que ter yjuém para reeber a faniia ap6s o diagbstico é méa
propulsorapara o fortaleimento do mideo familiar, pois alegam que ouvir gseu filho tem
carcer, estar forade sua cidadde origem,com pessoas degttecidas e emmia institucéo

hospitalar caua pavor, assi, manifesten-sefiPedindosocorroo.

i Qu a ra dete sa daquela salacomum tanto de coisa na calga, a gente fica perdiol E ainda
tem uma crianca. Acho que falta muit dguém para onfortar, abra@r, de ser presitivo nagele
momento, que @ momento ma dificil que ten quando vcé recebe a rticia. A gerie ndo tem
ninguémaqu (Instituicdo) (F.P.9) 0

i Eu ac hav saadewmapgs®acaquipara apoiar a gente, ggl agente podea conversar.
Uma pessoa paréazer umagponk entre nds e omédicos. Recisa de alguémup sentasse falasse
coma gene. Aguénm para exgtar de mandra clara, objetia, de forma que a pessaatendesse
Porque dee existir um profissiona para isso, né sei se podeai ser psicélogpnédo sei.Porque, de
qualquerforma, é mito duro aquele mmento quele (médico) dla queé ocarcer (FM.9) 0

i Mss, essenegdécio de reebera noticia, pensavod saker que £m queitar aqui trancada trinh e
guatro dias sabe assimZEntéo precisa d alguémaqui que a gente poasconversa quando a gente
recebe a nticia, porque assa ummilh&o de coisas a cabe&a (F.M.6).0

i A g é@adoidinhd aqui na horaue ele (médico fala do diagndstico. Entdo agezs poderiaer
um momento &l ndo sei, umgessoa pa receber a gente rssa hora,de ter alguma coisaassim.
Porque sdo momeas quea gerie ndo sabe @que Bz(FM.8) . 0

O desejala familia por acolhimewt deter dguémque exfigueo que de fato esta
aoontecendog que ha por vie de como sér esta readonado ao seu angepor canheer
como sera outuro dasuacriancga.

Tentando antever o futuro, condi¢c® interveniente do fenfhenq contempla a
necesslack de tentar ompreendr a demanda do tratamgnbem como s& mesmo sera
efetivo; entretato as repodas quase semprede i i naug v as O . Aaz ésa m2 | i
movimento durate todoo processo de treamend da cranca/adolescent estando presente
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tambén no fendbmeno: Comunicamlo aimportancia do tempdo tratamento

No dia a diapara a realizgio dos ppcedmentos, os prigsonais de salde sempre
busam expicar para famila e crim¢ca oque ir4 serrealizado. Paa isso lacam m@ de
assuntos que nao aetreladonadosa doencada aianca; chegam nougto sem nenbm
material em réos, indo apersapara coversar. Eles acreddm que esa pstura além de
oportunizar onhecer asdrmas decomuwicar com cad famlia, pdencializa maiorabetura
da crianca naelzacd® dos pocedimemos. Além disso, os pradsonais de aude referem
gue ao adotarem sa postua ransmitem maior cofianca a nicleo familiar. ® depoisde
conversar sore TV, animas de estimago e aitros au nt os 0 ds poofissiahas

informamquea proxima visitaserapara a realizagcao procedimert.

AANnt es zal qualques prdcédinento, eu vou la no cuarto, vejoo que ebs etio fazendo e
convasando.Pergunto como ge des estdo, o que estaazeénd e ja filo quea proxima visita épara
redizar tal misaPS1) . O

fi B chego no qudo eles efio \vendo televisdcgu vou omenar alguma casa da TVpara introduzir
0 assuntocomeles, ai depts eufalo que vou voltar f@ara fazeraquela medicacgéo ta qle vai se ou
pelaveinhaou pela loca PS.2.0

Apesar da explicacdoraecipada do mfissiond de saide, a comunagdo queocorre
nesteconexio é ¢ indagcao, onde damilia pergunta sobre ogprocaliments que estao
sendorealizados, no desejo derthe@r o queesta aontecendo, bem com a recesidade do
evento acontecePercebese quea familandoq u e r mae s a sEssabeqocursodos
acatecimentos para oenfrentanento Apesar dastentatvas de questionameios, o
profissional desaudeé pontwal ao reforcar & neessidades deuidado, bem como o
tratamentoa crianca/adolesceat A familia interpreta a posta fechala e distane do
profissional desalde comama bareirapara estabeleer unaboa @municacdo, €omo se 0s
questionamentos damilia e cranca inomodasse e/ou atpmlhase a rotina ¢k trabalho do
profissional na Istituicaa

Os mis mencionam wp os préissionais @& sadle ndo dio infamacdo paralém do
gue estaprescritono piontudrio e/ou esclacimento sobre algo que médigpfdou, masque
€ reinterpretada a rnicia que 0 médicondo repassou asarhilias e criagas; assn ao €rem
guestionads sobredeteminadosprocediments ou sgpensao deederminaas nedicacoes,
os profisgonais solicitam & familias que conversem com diéo a fim de sanar aglividas.
Neste ontexo, os pais reérem que a comucacdo estabeleta com @ profssionais de

saide giraem brno dosefdtos quedetermnada medicafp podecausa €/ou quaisos efétos
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colaterais dagala quimioterapia, ndo estend#m aconversa Tal pastura angustia ontcleo
familiar, quetem sede de infmmagéo.

A E | querem sher o porqué suspendeaqueb medicagdo, & eu pe@ para falar com o médig,
porgue eundosei porqe hdoeda fazndo mais PS2)0

nAh, assi m melas feefemginas)shbe?!, mas eu &o deoro muito. Elas s6 falam que
euposso sentir a-esta. Eles(profissionaisde saudeyaomuitossérios FC. 4 ) . 0

fi E tento tiraralgumacoisaque eu ndo ai dehs(enfemeiras),maselas ndo sabem muito bem sobr
issq elass6 sabeno que € para ela fazremcom os paientes, ndo dao uita informacao Parece
que agente estd atg@alhando.Tudo que agent pegunta elaspedem paradlar como mélico. Elas
tém um ontato muito bom ©m bdo mundo, conversa com todasnicavelmete, massé sebem que
elastémque fazer o soo, fazer a quimiterapia, isso ks exyplicam, aora se a gentperguntarpor
que n® fez aqiilo, igual eu pergunteida injezdo, elas me falaam queeu tinha que fala com o
médico, pois foi ele queassou Entaose elagiverem que coloar aquimioterapig elas vao me fala
da quimioterpia daquele dia que pode caas enjoo,malestar,massoé,ndo falam nala além do ge
elasestaofazendo nagele manento (FM. 3 ) . 0

AAh das (enfermeiras) s6 falam ag euwou setir como remeédio (F.C.5) 0

i s enfermeias) ndo dao detats de nada. Aglas (enfermeins) vém e col@m o reméib na
veia, pareceque a gentesta atrapahando. A veesela (criarga) tan muito enjoo, ica nervosa, ai
vou conversando corila, falandoque vaipassar e que log asmeninas vém tiar o remédio, quésso
acontecemesno  ( F. M. 1) . 0O

i Qu an d o gueta algmna coisa dotratamento, elas (afermeiras)sé falamo que aguela
quimioterapia podecausar para eu ficar de olho se a crianggntr alguma coisa(FV4 ) . 0

A ( .Todavez que tem ura quimio diferenteeles explicaam para mim e pra o (crianga)o que
aguwela quimio estava fazendo, quai os efeitogolaterais que ela podera causr... (Pausa) porque
cada quimio é diferentee?!as elas(enfemeiras)ndo falam nada a&¢m ds (FM.2). 0

AN«O sei doaqud asthdado®@aalizado o momento, e ada eu ndwd porquesaofeitas
algumascoisas. Enta se ela (erfermeiras) tveremqgue colaar a gqumioterapia, elas vao me falar da
quimioterapia daqueledia, que pode casar enjoo, makestar, mas sO, nao fain nada além dgue

elas estddazendo naquelmomentgF-M.3). i

A familia deseja sabgpara alén dosefeitos coléeraisda medcacdo,mas se vé aflita
diante decomunicaéoredrita utilizadapelos profssionais dealde, maisespecificamete da
enfermagemNeste contexto, &amilia € imesa em um mndo que elando caonpreesnde, ma
que deve ar enfretado Apesar diss, degja contecer s pormenores do tratamento, pois
tratase & um fiho; asém pede queas informacés sepm pasadas de maira dara, para

gue elas compreenda a realidade @ situacao

fi(...) eu fico bdo tempo tetando puxarde um, éntardo puxar deoutro, mas naotemnada oficial.
Outra questao que eu ashé qie ndosei qualo tratamento que meu filo esd fazndoagora, acho
até uma desonsiceracdo, porquea pessoa nao éa area @ salde eentdo elanurnca vai etender o
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gue eu esto falando, porquetem ummontede sigla, um monte de coisa, entdo acho @uis® (...)
explicar de manera clara, objetva, de foma que a pessoa eahdessesem ftar entrando raito em
detalheqF.M.9).0

i kes (profissiorais de saudendo sdo deconversa muito, se ndo prgunta vocénem sabe o que
estdo fazendo. Eu sou mufeante, ent® tudo eupergunta Ai quando eyergunto, desrespondem
coisas da qumiotergpia, mas ndo &o muitos detakas (F.M.8).0

fiA gente ndoave oportunicade de estdar, tinha quetrabalhar ra roca,entdoa gente nao entende o
gue eles (profissiona de saude) falam. A gente até tenta pergunta mes eles s6 falam da
quimiaerapia(F.V.4).0

i E| e sissifnpis de tade) falamumas wisas que a@enke nao ergnde, entdtem horaquea gente
ficafl b o doamas a gente vai indo...ndo tem o0 que fazegeMteperguna, elesfalam o qie ela vai
senir, mas o esb a gente ficaem enénder. Agente tenta pguntar da doeng, do traamento, mas
fica m entenderporque nddalam nad (FV.6) . 0

Os pofissionais de saude interpretam que o desejo da fandlisabe se ealmente
aquda malicacdo vai darcerto e aopinido deles sobr@ prognostico.Os pais desam
conhecer seetdo a cur e seus filhosOs profissiorais de satel sdo erdticos @ revelarque
0 percuso e por menores do tratamento ndo competeaacéegoria profissond, por isso
solicita ao nucleofamiliar que fale om omédico, aihal é ele quen decide e anaa qual o
melhor caminho paa a crianca/aolescenteOs profssiorais de saldesé estbelecem uma
conversa sobre o tratamento e seuxgdimetos apartir da prescrcdo médica, e tamilia

desepvislumbrar untempoque aindando chegoufiTentando esmiucar tratametoo.

i A g eercdbeequepos pa ficamde olho nagente para séer o g estanosfazendo, mas eles
sempr e persgwairdaant: o Mdé adfa/quevai ser bom8 Auj nesteseta que eu vejo
queelas mais pergntam, ndcé tanto sobre reméul elasperguntam se oratamento aqui éom, seo
tratamenb deucerto pra muitagente, quase que elas perguntam se morre muitatgeou sevive
muita gete, porqueacham que aloenga éigualada para todos, @s réio pensam ge cada une
individual, que aeda pessa reage de um jgo, elas gostante sabe se da cern. Elespergurtam da
medcacao porque querem saber do resultado finklu ndo féo de diagnésto e tratanento, peco
para falar com omédico(PS4 ) o .

fi @ando eles amecam pergutar, eu falo que rgcisa eperar, a gente ¢ém qie ver comajue vai
acontecer. Brquenado temcomo pree, durante o tratamento que vancaminhandoRS.2).0

i Msmoque a gete ndo sep da enfermagm,eles (@is) ficam falando cona gente sobras coisas
gue mudaram no trataento, asnedcacbes, conp desejo que agente fée o porquéhouveessa
mudanca. Aia gerte sempre pede que eles falem com o (méjligmrqueé de quemsabe o que eta
acontecedo com o tratamento PS6).0

fi Agente esta aquirabalhandocom algum materialpara eks pais) falaran sdre os momens
dificeis e elesempe cdo umjeito detenfar perguntar se o tratamento vai dar certBalam que
mudbu a quimd e pergunam como seradaqui para frente. Eu sempre m@nto para falaem
abertamate com orfiédico)(PS10) . ©
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i Eak (familiay comecam sempmeergunaindo da mediacdq mas log dao umjeito deperguntar do
diagnéstico e do prognost. Ai eyaf a |l o éjaperdunou para o (nédco). Enéo vai e pergunta
para ele, que elgue vai tefalar certinho(PS5).

O desejo da familia em ®nhecer as espostasdo tratameto edd intimamente
relacionacb a0 medo de perder a crianga/adolesce®t prdissionais de alde refeem que
0S medtamentos, as repostas do tenhento e todas aduvidas dafamilia terminam com a
segiinte g u e s t «uofilho v@iMeore r ? 6ste mdheentoos pofissiomais utlizam da
estatégia de que nenhum ser humano yigea sempre, mas que déo ofere@ndo e fazerml
o melhor tratamento para aianca/adolescenta fim de g ela venca a cormonalidade.

AEI as ) pemuntars muitode exanes também, ed resiltados, de quinioterapia : Quantas

guimioterapias ele vai fazed? 06 AebtaagaBandoo tratamenb , e i eufal® que ddas tem que
perguntar para 0 médicoporque gssa parte € s eldlas ebhs (maes) perguntan isO porque quem
saler se estéd dedo @rto, querem sabrse acrian - a n«o v ali mo r hoevai norréy?Sée r § g

€ issoqueelas peguntam, aieu falo: Und dia todos vao magr, eu ndo sei sele (criarga) vai morrer
do cé&ncer,mas eshmos aquidzendo o melhorparaee s a i rEufhle asgndR&7).0

i Armaessempre querem saber se a gente ap@a crangavai morra. Eufalo com elas ga umdia
todo mundo morre, ng&queo tratamento dacancer éesse que a criancast fazendo etem que
egerar para vercomo a cianca vai regir (PS7)0.

fi Aamilia sempe traz a demanda da morte, 0 medo de pealcrianca.A gente ¢nta mostar que
toda semete nasce, cresce e mog; quetudo na vida ten o tempo.Tento mostrar queles esdo
vivendo um tepo dificil, mas qie o tatamento estédena feito, quetenos que fizer tomar todos os
cuidados para chegasnde ng queemos PS6).0

i Eek (pais) pergntam sobre a possibilidale da mor. Eu dou exenhpo : do& maqui esuper
sauddel caoversamlo com vocg posso sair aque acotecer algumacoisa que eumorra, nao tem

comoprever. Mas com relagdo a doenca @&nca,todotratament esta ndo realizadala nelhor

maneira para ge a gentéenha um resthdo bomgeu preciso continuagsseratamento, é s6 zavés

dele que amosconseguir ter aespsta (PS9) . 0O

Sedeparacom uma comunicacao limitada e que rdende ®au desejo d enxerga
0 amanhd, auent a sededa familia ecriancaadolescente deompreende o processo
experegiado. Nessaperspectiva € entender o mvo dos procedimerds ge estdoserdo
realizados,bem como as medica¢des administradéss éagcanmaoda tecnabgia paraobter
informag@es

A familia refere qe a intenet € o meio mia utilizado para buscar inforagdes sbrea
doenca da rianca e adolescenteDiante disso, os profissiomais & saude salentam a
importarcia de ndo acreditarem em tudo quenienos sis,pois cadaasoé un caso

Os profsdonais ce salde deixa claro @ra a familia anecessidde de ndo buscarem
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por informacde na interngtpois além decada cao ser um cas ainternetpode derecer
informagdes que nao sao relevantes paratamentalacriangae adolescente

=1

B sempe peco que ekerdo procurem nada nariternet,tem duvidas, fa comigo(PS9) 0 .

i Eu o0 ndo er@urapn na internetporque 14 tem gisas was e ruinsgntdofala com o mélico que
corhece melhor vocéRS.§ . 0O

Mesmo sendalertado plos profissonas de salde sobre aesessdadede buscar
informagdescom os mesmoshpem como dlarem com a crianca adolescentesobre a
necesidade de mAbuscar infornaces pla interneto desep dafamilia em conhece para
além do que lhe € explicado @iar, assin da tira faosdo que esta acontendo para dgois

buscainformagos.

A Ti r aodd diatde bulas dos remédipeu taho udo anotado k& para ver quamedi@amento que
foi. Sefalar na hora eu =i, masdepois esqueco entdo eu tiro a fotalevou pesqusando, euwlho

para que serve a eticacdo, oque pode amntecer, 8 causa taquiadia, falta de ar, vou vendo gue

€ para ficar de olhonele, se ele ¢4 reagndo bem, seele esta certinho (...) as enfemeiras vao
passando um pouco, falandajue a qimio pode casar e euvou pesquisandoa internd. Tem horas
que o méito chega aque eu pergato alguma coisa, el (crianga) nesmo respondeédi o (médico)
fala: para de ficamprocurando,nem tudo que estaai vai acontecer ou é verdade NFE3).0

iJ & perrna intarrettambém, mas ai o (ndéo) falou que ndo eramuito bomficar pesquisado
assim,pois, cada caso éncaso ena cébeca de querast pesquisanad, acala atrapalhand ainda
mais, mais dividas, meds(...) Eu perguntava mais para entemcobre © comeco, e & pegjuisava o
nome damedicacgdo paa saber oque era, ma essas coisasssim pargpesquisar no Googlndo séo
tdo esclarecedors. Acaba deixado a gate mais apawrado mas dapara tirar umas dvidas
(FM.5).0

ANa v er da doeanteretpara tieacas minhas divida® eraassimqueeu procuraa saber
(...) ele (criangd também pcura na internettem diasqueeu pergunto @ue ele estadazendoai ele
falaque end sobre adoenca(FM.2).0

fiBuscando informacdes pela intethelenotaa necessidael de conhecer se ha um
tratameno mdhor e/oudiferente daealizado na ¢ancae adolescenteao encontrar, vai tar
davides com o profissioml responsavel glo tatamento, quepede pam rdo busa

informac@sem redes que ndo sao confiaveis

AEu ac mdm Acho gue atdrefere fica sem nternet,ele fala que prefere ficasem (...No

Goagle s6. Eu voua ABRALE, naite deles e olhotevida cientifica, j& li alguns artigos mas parei
de ler, porque n@ posso pedr como pardnetro, pois é aitra coisa, econd ndo sou dar&éa meédica
ertdo naosei o giesignificava, entdo paredleler (...) Senpre estou vendge saiu algma @isa nova,
queexisemoutras pasbilidadegF.M.9).0
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AEu sempre t guntaaoisalo ttatamenty para ger setem alguma caia nova. Ai
guardo eu acho, ediscub com o(mélico) ( F. M. 6) .0

fA gente dhava nuito ainternet...atéhoje eu ollo nainternet. Ela (nae)fala alguma oisa,eu javou
olhar. Mas a internet tem coiséa®as e ruinsai tem ge tomar cuidado..porque nemudoque esta la
na internet aontecede verdae.O (médico) mesmo caaslefalar isso paa gente (F.P.8) 0

AEuolhavamuto na internetpara sabe ver setinhaalguma oisa dferente nova (FP.7)0

Todo o dama dafamilia ecriancdadolescerte por busaainformacdes gira em torno
da condiéo intewveniente iPonderandas adversidades do tratment®, que faz pad desse
fendmero, como també& do fendmeno fiSentindo-se desolado por ter o percurso \dda
modificada.

A experiéncia abarca angistia e 0 medo degnsar em vivenciar todo o processa
doencae seu flatamentopem cano seus efeitos calerais e, ao chegam um determiado
period o tratamento dar errado/eu o resultadonédo ser aquelesperdo e auncialo pelos
profissionais dealde. Esse temoabda a dinAmica familiar.

N&o soOa famlia ponderasobre essguest®, a crianca tambémuestiona a fam#i
sobre a chancele todo osofrimento vivenciado ser m vao. Embora tendo o mesmo
pensameto da crianca, afamilia ndo compartila isso, mas fala paraa crianca sobre a
necessidade dmnfiar eacreditar que o ttameno dara certo.

Falampara a crianca @nada deu erradaté o moran notratamento e que aisas
vao catinuar dessa nmeira. A familia diz que a crianca estd encand o tratamento
postivamente e que seu corpo esdponéndocom efcacia a quhioterapia. E a forma que
a familiafala can a crianca parajue ela na@ perse na possibilidade deerro, tampouco

desanime deamtinuar otratamato.

i B (mde) pensava ssn: iSed que no fink de um ano eu vou receber a regposke um
tratament 0 ? 0 gieear 8® p o s igenie ficava AacElA anguatia, ma eu nado flava iso
para ele (AM.2).0

A E undef fico pensando agssi queeu nuna pegunte para ele, sera quéemtratamento mesmaee
sera que ela vai ficar boa mesth(=M.1).0

fi E (m&e)fico pensado: Sera que ele (@ncga) vai pasar por tudo isso, wer tudo ssopara néo ter
a cura?(FM.3).0

fiEu (aianga) fico pesandose vaidar certo, ai tem dias que etalo com a minha mée, da diz que
ja esta dando certo,ue s exanas esfio mostrando que doenca esta sumiadFC.2).0

A Qu a reston sozinhaeu penso sese tratamento e sendobom meno. Fico pensando ra
quandovou tera cua, s wu ter a curaEu ndo fdo nada para mihavo porque € so eu e ela, mais
ninguén (FC.4).0
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AApesar dnostran@ué b tratmentoestava indo bm, com os re#iados dosexames, ele
(crianca) falaa : & que wi dar tud cerb ?  Derd e la no final eu vou terumaresposta
posi ti esedmmaid medo dele, mas eu faape estvaindo bem, que o mé tinha falado
queestawa indo bem (M.2).0

i E u o pensandse o tratamentoesta mesmindo benm. Fico pensaudo se est tudocamintando;
minha née fala ge e$a tudo ben, caminhando déit i nho, mai s n«o sei (

i B peguntd a minha mae como vaer se o tratamentndo der certo, e &l me disse queréo tem
ess possibilidade porque o ndico jadisseque e dando erto, mas quese réio esiver dandocerto
ele(médco) vai encontraoutra solucdo para o tratament&.C.1).0

Nestesentido a familiavai, estrategicamea, fiTentandovivenciar cada momenb,
sendonecesaio seguir as informades ohidas memo sem ter um concréude de quetudo
dard certoAssim, pdo medo de repassarformacfes que nao irdo aconteeefamilia pede
gue a crianca viva hoje ndo se preopand com oque ra acontecer amaa.

Com & dificuldades de comunicacae na enativa de transmiti informacdesque
realmenke sejam vetadeéras,a familiasegudaiDizendo uma coisa de cada weza tenativa de
vivenciaro processo dodtamento para conwaarcom a cianga; fala para a @anca wer um
dia de adavez, como sejuisesedartempo ao temo. A famlia refere Bzerisso, por mdo
de dizr alguma coisa que paird acontecer. Assima medida que o tatamento \ai
acontecendo,ai explicando para erianca asituacdes que estaors#o vivenciads.

Oferecerinformagbese m feshons® p § t & wre estrégia utilizadapela familia
parando gra ansiedade a crigafrente ao seu tratamento. Nesontexo, a comunicacao
acontececom 0 objetivo de mpaar a cianca para 0 momento gura vivenciar, tentando

demonstrar ge € una partenecessaa do tratameto, para abtencao da cura.

A £dificil falar! Porque nem @ente entende direito. Parecgie a gerg ega vivendo um pesadeljue
ndo tem como sexplicado. Eu nédo falo nada, pouge réio entedo, deixo ela (crianga) irfazena o

tratamentoNa hora de faer algumprocedimento a geatexlica o que vai acontecefe ela queixa
de alguma coisau falo paa da que € igual o médicdisse, mas que vpassar (FM.1).0

AAssi m, deconhecifedol gordalta de ndo conecer io bemcomo é adoenca, de dzer a
fundo como que € a doga, a gente ficava com receio @dizer alguma coisa que ndoske aqela
redidade; ficava com rede de falar alguma cisa eele achar que aquilo ali ita acontecermesmo.
Eu falei para o (cianga) ndo ir pensandao amanh@, penas no bje, pois essa dawaa gene ndo
sabe 0 que é. falo para ele (crianca) que @fer otratamento. Hoje tem uma quiroipara ser feita,
ernéo euvou efalo que hoje é o didefazer aquimio e assim a gente vaiF.M.3).0

fi 8 a genteestd aqui (Istituicdo de Saude) fazenda quimiotaapia e ele (criangayerte alguma
coisa, eu falo qué igual omédco explicou para gentenesmo, que aquilsia acontece Quando as
meninas ¢nfemagem)chegam para fazer algumaaisa, agenteexplica ra hora para & (crian@) o

gue vai acotece. Entdoa gentevaivivendondi a de cada vez (F. M. 2)
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fi b falo paraela (crianca) que estamaso caminho; que ém da de cad vez para alcancarmas
cura. A erte vai explicando mesmao diao quevai aconteer, como gu&ai ser odia dela. Se m®
quimio, fda da quimio, se temxame, o porqué que ela vai faze exame .M.8).0

iA gent eelafcriapcp)asedam que ficarinternada semana queem,eu ja val falando para
ela que a gnte vater que ir para o hospital ficar tantos dias para bmar o remednho. Fala isso
porquea gente ndo sabe o que vai atece (F.V.6).0

fi E ndo falo nada, séalo para ela eserar o tratameto, que nao tem outrwaninho. Fdo para ela
guantas quimidaltampara alta, essa coisas (F.M7).0

A N «falo nada paa el; vai quendo acontece o quernédco disse?! Entao eu deixdegr fazerdoo
tratamento; falo qué o que o médicogpiu( F. M. 5) . 0

A estr at ®@agnpoao téanpo @Eradraneira encontradpelafamilia para evar
gue a crnca quesbtne sobre oratanento, seargustie com o que aila pode ocorrer, mas
sem sabewse e como aorteceh. Pedir que a @anca faca dratamento, faz comque a
responsabilidaddacomunicg&éo dasinformacdes fiquea cargodos pofissionas de saudga
que esss repassam asoticias dirédamente para crianca familia. Parece que quando as
informacbessédo pasadas pelos profifonais de alde acrianca, a fanilia se sente mais
confortavel.

AComo a gerte perguntava @ao tirha umarespostacerta do queera aquilg ndo entendiadireito o

queestavam fazendo, ealva com o (crianca), falavagpa ele a recessidale de fazer o traimento
(FM. 3) . 0

fi Fca as vezesom medo de falar, tamdmeu nao si falar sobre o tratament, entd eu ckixo para
ele (médico¥alar. Tud que ele (mdico) tem parafalar ele fala na frete dela, entdo eu deixo para
elefalar ascoisasF. M. 1) . 0O

A A g edo sabe fr para ela (criancg sobre o tratamentoa gente soO &la para da que ela
precisa dis® para ter a vica dela normal Entdo et (médico) &la tudo para e (crianga), entdo a
gente deixa ele falar as coisgmra ela (FV6 ) . 0

AEu n«o dodratamenn, ado i falar. Quando ele (crianca) pgunia algumacoisa, eufalo
gue ele pecisa hzer otratamerno, falo paraesperar o(médico) flar. Ele (médicd que conversa com
(crianca) sobre o tratamento. Eu e&lo nada(F.M.5).0

AEu dei x(médgn)afalano que estd aaatecendo. A gente s@gepara elafaze o que ele
(médico)pediu; éassm que a gete vai consguir a cura (FM.6).0

AEu ndo falo nad do tratamento, porgel et hdo entendo. Eu falo quegante tem g seglir o que o
(médicg fala(FM.7 ) . 0

O familiar relata que adota essagtua paraaceitacio da crianca ao atamend e
percebe quela entende tratamend a medich emque ela é subetida A familia apreade

iIsso porque refere que aama perguntaguestiona sobre a doea e se tratamentono seu
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inicio. Assim, entende quenedida qe o tratamento evolui a éanca std mais indepedente,
sem qestionametos e acéando os procedim@osrealizados. Acreith que como j& realizou
uma gumioterapia, B conhece e sabe o quai acatecr.
Na interacdo esbelecida com a famdlj acriancadiz que adoenca e seuatamend
ndo® u m ofib sete bab- a s 0 M umarsgpe thata de securad a 0 , preci sat
internacdes frequentes e datos especifios para obter a cura. Arianca aida enfaza que
aperas os efeitos colatasasdodificeis de serem enfrentadogor ceixala indisposta ecom
makesta. Assim ao se guestionada sobra doerga, a crianca &o se considera doen@
reforcaqueela temapenas que ter algunsulados paravitar complicacées. Notase que ha
uma enncia da Gancaem reproduzir a fia dosfamiliares e profis®nais desalde, assn,

elareplicaaquiloqueouviu.

i No c o nbegava meta com elac(ianga) paracolaborarcom as coisas, hoje@imesmo ajda.
Nao pecisa de falar nada, ela jgabeo que vai aontecer (FM.5).0

A Eu preddiascoisas que eu o que faeraqui, aindofalo nada (F.C.50

fiINo coneco eu falava @ra ele (crianga) tepaciéncia, queas coisasam passar. Hoje n0sao temos
mais essa anversa porque ele amadurecenuip ao longodo tratamerto, entdo, com dratamerto,
ele aprendeuHoje eleja sabe maiou nenostudo que aconter(Paisa) 0s enjoosegle ja esta mais
acostimadocom a diuacao (FM.2).0

i No ¢ o meabia queed tinhasmé ou menos, ndo sabia 0 qeeam as quimioeragas, para
que serviam gual em o objetivo final. Entdo muia coisa els (pofissionais de salude&sclaeceram
para mim durante o tratamato; hoje em diadiante daewlucédo do meu trataemto, nodecorrer da
guimioterapias, vi que épp una gripe, $ ge mais chatinha de trata Temque evtar algumas
coisas, ftar internad, ter que passar pelo mastar enjoo, mas t@cura sim (FC.3).0

fi M comeco elgritava, ohospital inteiro vinhaver o qie estava amtecendo. Hoje ndo, hojeeel
vemnuma boa(FM.6). 0

Os profissionais @ sauddalam que também grcebem amalurecimeto da cianca
no momento @ quenao a encontra charando por sesubmetida a algunprocedimeto e/ou
nao ficam asswadas gando vé o mfissional com seus instrums & traballo. Neste
sentido, os profisgnais @ saluce apreendemug a criagaesta compeenderdo a necessidade
do tratanento para sadasua condicioalidade. Em uma irdracéo defeto e brincadeiras, o
profissonal realia o seu processo de traballpara ajudar acrianga contemplando o

fAmaduecendocom o tratamento.

i A rndagle eles (Gancag vao vivendo dratamento, eles vao pguntando menosyao tizendo o
tratamento, pajue sabem que esse é anginho PS1).0
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i Q wdo eles ficam aqui muitempo, agente € queelesaprendem as coisagles o perguntam
muito (PS.§.0

fiEles amadureem ®m o tratamento, ac&im mais o tratamenteomo tempo pajue gfbem que é a
Unica opcaqPS8) . o

O siléncio seornao caminho esahido pela a familia quescolhepalavra parase
comunicar com a criargg na énttiva de presevala de um sofrimento maior do que o
vivenciado. Paece que falar e a doenca caa mas desconfod, pois nddda concretude
da cura

Nasinteracdes eabelecidas entre familia@ianca essgaambémopta pelo siléncio. A
crianca Gz que percebe qua mae d@a cansada destarno hospital e que, unitas vezes, fica
sempadéncia, selimitando apenas @edir a cohboracdo da crianca pansltar para casa.
Neste sentido, a criancasmeita ador damée emesar vivenciando o pragsso esesilencia
parae v i tr@blr e mas O .

Além do cansaco pelos longgseriodos de internagd a crianca @z que os pais
tambén se mostna preocupados com os aas fihos, o que fa com que a crianca em
tratamentondo qustionee/ou queixe de alguma cea. Réere fazer isso pra ndo casar mais
sofimenb a familia, e por aeditar que sem qudehamentos tel altahospitalar mas rapido;
assim fiSilenciando® é umaestraégia utilizala pela familia e criancpara enfentament do

tratamerto.

iAh, t i, fclao) dSsléndiojnQuando & ega passandanal eu vejo que ela ficaflita, com
medo sab® Mae sente quando filho ndoesta bemai eundo falo nada, porqupara mim é muito
dificil e falar o que ambém?! Poque € ese otratamenb! Ai quando eu vejqueela esta assineu
vou lae fico perto ded, fico abracada com eleSei 14, parece que endd um...(siléncid...fico com
medo tambért.M.1).0

AEu per cleficaincgmoddo ke estar fazendo tratamento,de ter que vir para c@, ficar
internado. Ee ndoé muito de féar, é cahdo, na dele, maeufalo para ele que vapassar, que é s6
umafase(F.M.3).0

fi Eo mal estar éorrivel, porque quando eu tomava quimio eu ficava mito enjoado! Ai @ nédo
falava coma minha mae enemcomas enfermeiras, eficava quieto, finga que estaa dormindo. Ai
eu deixava sO para mim, masinha mée via queuerfo estava bem, g eu estavaentindo mecoma
quimio, ai ela i e ne da o medicaentopara enjoo (FC.2)0

A E| ae)faofala, mas al seique ela estd preagpadacomos meus maos la, prque eles fiam
com a minha vizinha. Tod#ra ela liga 14 paa saber como elesséo, € filhadela també! (FC.1)0

AEu figuei naminha, néo faleipara minha mae, porque el@ tinha passado conmeuavé. Ela ja
estava preogpada,falar ndo iria adiantarnada(....) Minha mée fica cansada de ficaqui também
Tem das que ela ndo termuita paciécia de fica conversando, so fala pargerminar a quimo logo.
Mas também ela temue trebalhar e tem neusirmaos! Ficar aqui ndo éfacil. Ai nem ficofalando
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muito com ela,deixo ela descansa(.C.3).0

fi(...) mirha mée jéestva angustiada prque eu estaa com essdoerta e se eu conversassem ela
sobre omedoda doenca, ela iriai¢ar mas angustiada,por issoeundo contei parala eguardei para
mim...s6 fcava pensanddF.C.2).0

A inquietude da canca emestar vivegiando experienciasque a prin@io nao
cordizem com sua idade, faz ooque familia e mfissionais de salude coemsem sbre
assuntos e ceixem o da a dia da criaga mas leve. Alémdisso, epressan as neessdades
da crianca para alémla doega e seu &tamerto, considerado a integridade da danca
Assim, por meio ddrincadeiras, corersasobre filmes, novetae atémesno de suaatina
forado hospital, sdo ®rat@ias de comuitacdopam potencializaro ser crianca para além da
doenca.Os profissimais acreditam queesse tipo deonversa @m deproporcionar maiores
momentos de prazendo apenas a crianca, sidambémacs pais queestd A pso® a
condicionaldade @& seu filho, também favorecem o erfrentamento do momento

experencido.

i Eu s e gopmraelepteazm alguma musicgue eles gstam Ai a gente pega letra daquela
musca e modifica ou eu pegalguns binquedos e vanm® transfomando em instrumens. E uma
maneiraque eu tahodemostar queeles podem viver o hojerasofimento £S.10 0 .

fi B sempre corerso com elesobre coisa fora do hospital, pafueparece que most queeles ainda
tem umavida fora daqui. Ai usomuito a ttica do bichinho d esimag@o, pergumto se eléem um
bichinho deestimacéo, ai ele respoaduesim ou ndo, prgunto se gostad, ai eu perguto o0 que o
bichinho gosta, como guchama. Comec¢o agar s assuntinhos de ienga meno, pergunto de
brinquea, eles ficam retredosno comeco, con medo, ma aos puccs ebs @mecam a falar, contar
alguma hitorinha da ecoh, alguma coia que eles traxeram de csa eeu vejo, também pgunto
(PS49 . o

fi Swpre odia da alta eu gostde mosar para elesqueelespocem confiar no he. Falo: 6t 8 i ndo
pra casahoje!66 Al voltar para vidaboa!d F a | mara que elas possa canfiar que estédando
cer tP830) .(0

Apesarde proporciongem ocages de distra@p e starem do lado do wleo familiar
nesta sitacaodificil, os profissiona desalde deixanclaro quenéo eddofazendonada além
do seu papel. @nedo de estreitar sardacdes e o ndeo familiar considerar qe o vinculo
constrido podeajudar no progostio da crianca permeias p&isamenbs dos prdgsionais

desaude. Além dso, éestambém reelam o mdo deperde a crianga.

A T e ner o maximo d proximdade, ndo tato uma intimidade,mas uma prximidade, ganhar
confianga, principaimenteda crianga. As vezesntrar no quato para convesa semedar com a
banckja de remédo, perguntar dguma casa de forado hospital para @scontrar a crianca PS.4 0 .
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fiE bom a gentese groximar e crar o vincub para mellorar para asméaes e criangg paa elas
terem confiana em min. Alén disso mostraara eles quea gente te canfiangcaque dara certo,que é
s6 seguir umdia de cada vez.riEdo eusempre tento faa r :je déeeHio c e fethtacré vai pra
c a s ara que ge tenham coidnca PS.5 0

A famiia, frente ao sofmento d crianca, também tda evitar de falar sobrea benca
e procua desenviver atividades quelistraiam a criargg da roina de interna@o. Acralita que

dess forma o tempo € tratament@assa maisapido.

i A gno hospitala gstefala de futebol, d novela de un filme que eétpassardo...as vezes mepa
vai dar umavolta nohogital e eu fico guivendo TV...essacoisa (F.C.9)0

fi 8bre a efermidade né ndoconversamasO tempo tod aqui a gete fica é bincando, as veesfalo
uma besteira, algmas caas asim para passao tempq a gente vé tedvisio e discutenovela, ctsa
gueem casa a ggendo temos essmstumelLa em casa r@dvemosiovela, se pguntarem de atore
atriz, a gerte ndo sae direito poque ndo vemogsowela, a gente as veza® filmes, séfres, alguma
coisa assim Aqui ndo, aquia gerte discutesobre novi, comaita algo danowla, conversamgs
brincamos, jogamosagapalavras, jogos d hosjital tipo xadrez, ele mensinou ajogar. A geng fica
converandq discutindo sobre fibol, maoria das vezes brirmdo (FP9 ) . 0

Os longs peiodos de inernacdo neesarics para o treamento, deixam ar@nca
Ai s ol adlacdfanktian bem 2o do ®u cotidiaw; assim ao leegar em caa se mostra
exausta de far ©bre a doenca, tentaadazerou te assuntos paralém do seu quadro

clinico.

A crianca denostra sudnquietude quando @oenca e seu trategento €o cerne das
conversasfamiliares. Has s& objetivasao dizerem ge ao chegaem casa quem viver
outras #tuacdes, desejam aptar otempolivre para esgecer asitua@o vivencadadurarte
a hogpitalizac®. Em respeito aos esgos da criancaa famiia evita em fadr sobrea doenca e
tenta gguir uma otina mais lge, que déalegria e leeza a vida dariancg Desejando
manter o foco ro presente, cuja estatggia eutilizada tamb&é pdos profissionais de sade
fi NacconversoN&o falo sobre iss em caa. Quando elesomecana falar, perguntar, eu ja fab que

eu ndo gero falar disso. Para ks me daremm tmpodisso (...) Ah ndo.chegala eu quero ver
minha vd, coma comida delagueo ver série,porque esaTV dajui ndo pegassas coisas (FC9 ) .

fi s ficamos verw novela s6 falamosda denca quand vem alguém nguarto. Quando nao,
esamos vendo asoisasna TV, estamos naternet,entdondo falamos daloerga(FM.8) . 0

i Qu a rhdga em casa amos fazeoutras coisas. Elalcrianca) fica lacom os iiméaos, vendo lfine
essa& coisas. Agua gente ficavendo TV, ndcelamosdeada ( F. M. 7) . 0

i Os me ws fican fagexdo baguncd!Nao paam nem para comer...e pa fica fdando do
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servico dele, quevai mudarderoca para colher,que o patrdo deléez o mgamento, que gara mnha
mae olharas mntas paa pagar essas dsas...nddalamos do ge aconteceuaq(F.C. 1) 0 .

Diante dese contgto a familia adota wa comuricacgdo Amparando-se nas
informacdes do momaeto, quetambém é um estratégia utitada peds profissionaide
salde presente a ferdmeno COIUNICANDO A IMPORTANCIA DO TEMPO DO
TRATAMENTO.

Acomuwicacdo® de fii masé chdaua fmad dograhmeno. E uma maneira
de apoiar a criancaa resisti os efétos colateais do tratamentoque esh dando certo. Nxe
contexto, a fanflia refereque a comunicacao leada peloprofissioral de saude ém dize
para crianca e failia que os &ames estdo mabrando e qle n® ha a ecesidade de assciar
outro tipo de tratamentoa quimioterapiaNessagelacdes, a famé diz que o profisiond de
salde ainda fala queakam apens algumas gimioterapiagpara qe a crianca recelalta e
passe pra o tratamentamhulatorial.

E a senac® de prazer emouvir o pofissional de salddiberar a criangapara
determinadas atividdes,bem como ouvi de sua fanilia que agora elaque comer oque
gostasem restricd® Essasinformacdes parece dar acrianca a concretudele que su
tratanento et dando certo.

E a maneiraque fanilia e criarga compreendem quseus e®rcos estio vatelo a
pena, pois shiram mais un degrau no tratamem E embasdo no apa recebido pe®
profissional, que a farid comuwicacom a crianca aecesidadede enfrentarasbareiras da

doenca par ter acura, assinp nucleo familiarbaliza sia comunicacad/ibrandocom as

conqustas

i Adm dia ela (psicélog) pergunta para o (méico) se eipodia coner chocolate, todiho, bolacha
recheada, ai o (édico) liberou e ela traixe para mim. Aieu fiqueimuto feliz e agradei ela. Ai eu
tamk®m vi qe eu estava mathando, porque o (nédico) deixau eu comer as coisapue ela thha
proibido por causa d quimio(...) quando chegi emcasa eu &lei com a minh maesdore o lanche,
ai ela ds= que @ podia conerque afase que emdo podia comerlgumas oisas ja tinha pssado.
Ai eu faleiparameus olegas e cada dia & levavanmum lanche pea mim (FC.2).0

A E | (reédico) chegou mquarto e dise que a (criang) esa mehorando. Queos examesdela

melhorarame que ndoprecisaoutro tratamento alénda quimoterapia. Ai ofalei para e |l a:

vend®! Olha que coisamaishéga F. V. 4) . 0o

i O ( m®&dm rmo@grto com aminha pasta, me nsa, mastra paa minha mée owomquan
estiver comigo Be (méico) fala que osmeus exanes estdandhorando desde quelo eu beguei
aqui. Fakh que aquimioterapa est dando certo (F.C.1h

i e (médico)khega no garto coma pasta dela(crianca), mostrgpara gente queos exames esta

0T



77

bors, queela (crianga) estarespondedo muito emao tratamento,queestd caminhandauto igua
ele estava pesando,que mais uma trésquimio vai embora (F.M.1p

i Ho j @édimo) chgou la o quato e fd o u : A Ol &),daltain sdmaisaduas quimig se
continuar assim, eu wu liberar algumas coias para wcé fazere comer! Os examegstao
mehor andM®3p ( F.

fi N dia que o (rédico liberou para comer bolachrecheadagu fiquei siper felz. Foi o diaque ele
disse gieo examale sague estava bong gqle ai podiacomer(F.C.5).0

Apesarde ouviremdo profission& de s@atde as informa@s sobreo andamento do
tratamerto, bem comovibrar com a crianca as conqtas advinda dele, a fanilia aaba

Rastreand as informac¢degecebidagois aseia ter resthdosconcretosque canprovemaque

a quimoterapiaestt dan@d cerb. Na busca por uma rpssta posgiva, ela quesbna os
profissionas de salde sobre os resultadoes examessobre as gmiotergias que ainé
faltam e sobr@anecessiade dacrianca realiar ouro tratamento ascciado a quimioterapia. O
profissioral de salidese mostra objetiy com a &milia, respondedo queos exames #ao
camnhando bem, dentro doug eles esgram e que anserc® de outro tatamento vai
deperder da ontinuidade da quimi@rapa ede como 0 organsmo da aiancavai reagira

mesma.

Na interac® estabelecida,lgumas fanilias se mostra insegiras, insasfeitas e
acabam questionandopoofissiond o que sigifica osexanmes camiharem bem e comvao
sabersobrea necessidadeedouto tratamento. O profissond de salde mostrao prontuario
para afamilia e faz corparacdegntre os resultios deexamesa fim de que ela compreenda

0 procesoque a danca esta viendo, em cano sua golucéao.

Mesnp com a atiude doprofissional en modrar aewlucdo @ crian@, a famiia fala
do medo doprofissionalde saude estaseondendalguma informaéo sobe o tratameto da
crianca.A fim de desvelaessas inbrmacdes, a failia sdicita copiados exames beromo
tira foto dasquimioterapiaee malicac@®sque a cianca recele. Fazisso poistema intengao
de praurar opinides deutros pofissionais @ saudeDiz desejaouvir a causa da doenca e
se a&seé 0 Unco tratament@ara a msmaAlém disso, quer sabexerealmerte o tatamento

esta éndocelrto.

As converas estabelecidas reste procgsosao echeads dedulvidas,inseguraca e
guestionamentosOs sentinertos imbuids netainteracdo dao a fanmla sensado de estar

caminhandosobu ma dbac olr a mb au8a aflcéose sealo, mas € o ico caminhoa ser



78

perarrido.

fi Eeu pergintei ao nédico seelendo ia gerar ela (criarga), ai ek respondeu qnao ira operar,
gue ptimero iria fazer a quimioerapia e ®@mo ela estavalando certo, ndo tirha necessidade de
operar, porqueestava sumindos caocos do corpo cela, maseu pergunb para tercertezade que os
exames estdo bomeesno (FV.4).0

i | g ucgel| elefmédico) chgou la no quarto e falou quesoexames dexm todos ceds, aieu
perguntei; certo como? Como é seu erto? Gerto assim, smiu tudo? Ai ele respondal que estva
tudo normal cexame dopescoco, aéu perguntei ala virilha, ai ele respodeu qued da virilha ja era
normal. Ai pergunteies, mas eagora?! Comae quevai cortinuar o tratamento? Ai @ respodeu
queiria continuar do nesno jeito, coma quimioterapia e grguntei @ radiotaapia, ai ek falou que
comoestava io tudo bem, we néo ira precisar(...) estou guardando todos esames ded, porque
tenho quelevar o outro médico,porque eutenho ge aceiar esse tratamnto invasivo € nao ér a
respcsta? (FM.3).0

fi E uco dom nedo do médie estar escaterdo algumacoisa sabe?! Brque elechega e fa que os
exames estdo bem, masn como?Eu pergunto pea ele, mas ke fala: mae, esta indo lbe com a
guimiotrapia, o orgaismodele esta respndaendo bem Mas eu g r g u net nodond $abe?!! Ai &
mostra oprimeiros exanes e esses vas paragente vé questa melhorando (M1.2).0

A incompreendo das informgbes recebida pelosprofissionais de alde gex a
divida, a inseguanca. E dficil para a familia aceditar naquilo qe réo corsegue
compreender. E omedode ainda ér mais algumaoisa edepois ter @ie einiciar todo o
tratamentptodo o sérimento?

O mundo ®ncretode quenexplica nem sempreria stuacoesjuesado compeenddas
da mesma brma pam quem ouve, pois o rolde conh&imento paraa constrgdo dacena
imagnaria dos paisonta ©m poucos reurs para a construcdo do &in a setimaginado.

No cendio real os pas questionam os gfissiorais desalde sobre aecesglade de
opinides de autros profisdonais e & mesmo de outra inStuicdo. Discuem ainda o
surgimento deératametos que a fanilia julga ser benéfica parawsfilho e encontra respsta
negativado profssional de saudeue é afaticoao dizer que tratamento € Unico.

A crianca se faz cadjuvanteneda conunicacdo e & saliema paraa familia a

necessidadeedseguiras condi¢cds impostas pelo profissional daude.

i Bgo telefone & médito e pegunto € existe possibiiade ddazer atra coisa, ddirar ele daqui do
hosptal e ir para ouro lugar, sé que o tratamentoé 0 memo, maem um grade centro, tip em
Campnas, em Ribirdo Preto, Barretos, que téa uma linka de pesquisaleentrar an uma Ihha de
pesquisa (.) falo sobreos tratamentosjue eté surgindo. O (médico) fala quenado tem otra coisa
que é issgue ek (crian@) esta faendo mesmo(FM. 9) . 0

fiMinha esposarocura tudo, discuti com o éwlico as csas, faz elenograr os exames, pée copia.
Masele (médico)fala que ndo tem ouh coisa,que es® €o caminho(FP. 9) . 0
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i Eu fotd de tdo e pecaesultado de todoss examepara mostrarpara o mélico la da ninha
cidade, para ter outra apido! Quardo eu comecogoguntar o (cianca)j] 8§ f al a:acamM« e ,
isso, voé sabe que ésse otratamerto e ponto (F.M.2).0

i O ridnca)ficabravocomigo, é fala que eu tentique respitar o que anédicofea ( F. M. 3) . 0

fi E aomeco a perguntar e el@arianca) 8 f al addelgweddEoouvu o0 ( m®dfica o) ? 0
mutobrava ( F. M. 8) . 0

fiMinha méepergunta demais o (médico) fala e elaquestona oque elefala. Ai eu falo pea ela dar
um tempo, queem qudazeroqeomé i co di sse (F. C. 3) .0

i T u dque o (ndédico) falaminha mae perguta. Atécansa a gente. Te hora aqie eu &lo para ela
parar, porqueeu fico atésemgraca(F.C.8) . 0

i Ees perguntamsobre outros tratamentos,alam quequerem opinidode outroprofissional. Dexo
eles a vontade para gcuar, afinal € umitho! (PS.) o .

O caminhoé arduo e famili@ criarta/adoéscente desejaviver o amarha, assima
comuncacdo estbele@da é enarantada depalavas que incentem a criaga a se manter
firme notratameto. Assm, os pais enfatizam orteo restan¢ do tratanenb, bem como ®
resulados positivos dosxamesE comose eles quissem @r concretude de ga opesacklo
temum tempo pam acalr. Onucleofamiliar refor@ a criana que estdo sgre ao sulado
paraenfrentar a situacéo dificiFdam quea criancandoesta e ndo ¢ard somha em nenhum

momento, faendase assim preséa pan dender as necesdadesde cuidad dela

AEu falo para d a : cé 6wia o que ¢médico)disse? Que log a gentevai passar a vir aqui duas
vezes por ans0? Entdo ®u tratameto esta sendo b, estdquase sumindo osdhinhosdo copo
(FM.5).0

fi ®do nmundo me apoiou...mas amigos minhafamiia, minha maé Até as préessoras da minha
escola e ajudaram. Adiretora que é anigada mnha mée me apoiou (risosjodo mund falando

i (ri@nca) issovai passr, € s6 uma fasmlim, ma ela \ai passar, voc&ai corseguir, 0S exame ja
estédo melhoandod C.B.0

A Efaloparae | a ( cr ec@ouvidd P médifovdise queesamarha tud ocarer como hoje, a
gente i para cas. Entdovocétem que agudar, porgue o tratamentosta send b dRM01).0

A E semprefalo para ele quesuvouedar seanpre do laa dele. Que isso aquesta acabandogual o
medico disse, cocluindoa quimio, séaconpanhamento ambulatoriaFM. 2 ) . 0

O profissionalde saude tan#m establece com a cria@guma caunicago de apoio.
Enfatizam para crianga e &miia asinformacdes dorttamentoque foram ddas pelo médico.
Diz paraa crianca o ganto ses exanes mehoraam desde a primeira intexggo e o ganto
sua imagm também mabrou. Az isso por quereajue a dancase supere a da dia O

profissional tanbém adota umalinguagem arinhosacom a criang a fim de que elaolabore
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no tratamerd, dessadrma,chamaa crianca por apelidos cariob que daoalegriae amerze
o sofrimeno, AEncaajando para supaio.

O medico ne chama de (aglido). Ele € legal! Elefica assim: pelida@, tem que fiar quietinha
hein?! Tem queidar de estatua paragente mataessaferida queesta aqui na gargantas exames
estdo melb r a n & cab ele (nddico) Bl a: i Va naoca)..e$té&8 gage cacabando!Seu
tratamento esta umucessd (...) gosto de cavearsar com a (enferraira). (Enfermeia) me chana de
bebé ela fala que esth quaseacatando meu tratamentoug euestouindo muibt bem!(F.C.1).0

Nafala dafamilia est4 premnte o @sejo & ser atendidpor un profissional de alcde
gue encopja a segui o tratanento e que & s chega no qua apena para redar o
procalimento, magjueutiliza de uma linguagm Iudca ede gesbs de canho para exlicar o
procedimento e/ow que et acomecendo. Paralém d procedimento, o acleo familiar
enaltece gpodura d profissioral que dispensausa atencé aos anses diante daloenca e
tratameto. Parece que fazerso depalarras queacolheme confortam,levam familia e
crianca avivencia um mundo paralelo nde osofrimento por estaem um tratamerto tao
comprometedo € amenizagl.
i Tem u noasaquigjeesalsracana gente, gavive o trdameno com a gente. E tdwom qando
elas clegam no @ntéo, porque gentesabe que ndo vammalesamnar (FM. 1) . 0

i A bem umas erfermeiras aqui qe checam animadas, incentvam a gerie a manterfirme. Elas
sempe falam:6 O h , l&ns postido, querendacone r s ar Vv a i gehtéh@osent&sozinhao
(FM.6).0

Os pofissiorais de saude condem o pocedimeto a partir do edabdeddo pelas
padonizag@es institucionais, terdo uma justificativa concreta a faflia e cianca da
necessidade dproceder dguelamaneiraApesar do us dosprotocolos,os profisgponais de
salde falam que familia e cenca comaram ga comuta com de seus paes. O
comporamento dos profissionais d salde fente a conersa sobre a condéo e neessidade
da realizacaaos procednents, € um simbolo que fluenda asinterpretacdes a familia e
crianca @e, consequentemien tém predilggdo po funcionarios que fazem uso de ma
linguagem degontraida- com brincadeiras, o do apelido elopropbealguma atidade de
enretenimentopernitindo que familia e tangaparicipemdo process do tratameto.

Nesse contexto, evidema-se ra fala dos pofissiorais de salde que apesarde
alinhaem o aidado, tocaem irformacdes dore a rotina do etor, teem aberturade se
comuncar livremeite ®m a equipe médica, astidas 0 resritivas do quadro clinto

apregntado pela criarg ndo ompartlhandoas eswtégas utilizadas para cumprimento do
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processo € traballo, fivalorandoa fala do outro.

Eusempe falo:6 a g e redjedanuodel acolhendo. Qualquer ¢sa quevoc precsa, pode fa r 0 .
E nessgarteque a gente vai farglo. A gnte vafazendo a pete de erfermeiro, mas tmbén e née
(Pb).

i é ezewquamo chego n@uarto para fazemedicac® e elasifhdes) estdchorando, temumas que
choram no banhed, ai ofereco um abraco e els aceitam. B vou faendo assim, porgundo és6
medtacé...medicgdo (PS4)o

i Qu a n d egopan fazeh dguma coia efalo, pergunto cono estdo ou se erianca ferde uma
veia e eudlo: 6 Va mo smluga bom, que ndo tmcomodi nuito? 6 A2  e)lfatas quden« e
profissional que ndoam essaaciénda. Mas a gera faz porqueja € um momaotao dficil para eles
(PS2) o

Nesse contexo, a experiéria da famila descria emfiBuscando incansavelmente por
respostas potencializa o surgmento do conteto para o preimo ferdmeng fiSentindese

desolado por tes percurso da videnodificada.

Sentindo-sedesoladopor ter o percurso da vida modificado

BUSCANDO INCANSAVELMENTE POR RESPOSTA impulsiona a danca a um
contexto @ qual queona o tempo de sofrimnto que est&ivenciando, SENTINDGSE
DESOLADOPOR TER O PERCUR® DA VIDA MODIFICADO, um now fenmeno que

retrata ess experiécia da criaga segundo o adelo do peadigna (Diagram&).
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Diagrama 21 Sentindesedesolad por ter gpercurso da vida modifiado

=

AN

PONDERANDO AS ADVERSIDADES DO
TRATAMENTO

Fonte elaborado pal auora (20D).

Refletindo asintera¢cdesna novaforma de se é a condi¢cdo caas dessdendmeno,
pois a criang, frente anoticia de seu tratnentodesja conpreender comosgpessoa vao
reagir ao saber @ sua doega, lem como se familia ira conseguirficar aoseu lado nesse
momenb dificil.

A crian@ intempretaa doenca e seu ti@mento ©®mo um processo que ifazéla

perder tempo de viddrazermo nudancadisicas e psidldgicas

A possbilidade de mdanca damagemcorporal &ta prdundamente a danca, que
reagepesarosamente ao pensamo raficar semcalelo ou de se aestar deatividades
basicas doewu dia a diaO pensamento daianca quando sada sala onde diagndstico foi
anuwnciado, é ps efeibs cohterais dadoenca,na pasibilidace de more e se damilia vai

conseguilestir aoseu lado durante o processo daatamento
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Como as interacOes @atecem de @mneiras diferentesnesmoquea crianga nao fale
sdbre suasangustia eanseios, damilia percele o quanteela ficau impactada, lbalada con
as ifformacdes. Por meio dgesbs deafeto e carirho, a familia most apoio acrianca e
busca enfatiar que serata de uma nova wénciae que temque esperar igiar 0 rocesso
para apreenderensobre aquimioterapia ea doencaAlém disso, izem queeles tén que
iniciar o tratamato parater ceteza deque os efeitos caterais,como a queda do cabeldo
aconteer, mas enfatizamug seo caelo car, ele nasceraovamere. A fanilia refere teressa
posturapor desconbcer a dencae tratamato, a canunicagio parece uma casca&m gle

reproduzaguilo queassimilou e ouws sobreo tratamento.

i Na Igue elafala da queda do cabelficar sem unla, sem sobrancké, me ctu uma cizaruim
por dentro, fiquei pensando seu iria morrer Sei la Pausa). Ficavapensando se a minha wdeai dar
conta deficar aqu comigo, porque s6 eue ela, ndo tenho maisnguém. Aiifjuei com medo dela
ndo aguertar ficar e eu ter quéicar vzinha.A gerte ja esticom umadoencaruim e airda ficarsem
cabelo?! A eu fiquei bemtriste, chorei muito. Aela (avd) me dsse qe @a para esperaiconmecar o
tratamento, que cadaggsoa reagde uma forma diferde, nas a1 choe i (F. C.4) .0

i Apreocupado delaera o cabelo. Aele(médico)falou queia até air os cilios,solranceha, tados
os pelos do corpo! & (crianga) néo me falbu nada, mas eu \Wjue ela fcou chateada, porquelae
tinha umcabeldo e cuidavaalrais. Entdo eh ficou chorandoai eu falei paraelaque néo tiha jeto,
guea gente thha queespear o tratamerto conecar para ver o que iria acortca, masque ocabelo
iria nascer outra ez, igual o (médico) disse (M.8).0

A E | danga)ame falou geestava triste de ter que ficasem calelo, ai @i fdei que nadinha jeito,
gue a gent@éo sala como era, ge ga para da esperar comecar o tratagnto paragene \er cono
ia ser (FM. 7%

fiFicava ®m medo da minha mae mane apoiarficava com medo ¢k nédo ficar aqui (hospital)
comigo, figuei muitoangustiado comisso (...) Eu fiquei chdaeado con a questdo dacakelo, @ minha
méae percebeu e me dispara eperar o tratamen comecgar paraver se iria mesmo cair (...)
(FC.2.0

i N a ralywe saimos da Eado (médco), meus pais vieramme alacaram,falando que estriam
comigo £.C.9)0

fi ssa ele(crianca) sépreocupavacom o cabelo, tinha muitoeto desse abelo car, ai eu falei
para ek (crianca) esperar o tratamentogpa ver o qe iria acontecer (FM. 3).0

AnEIl e ( cr i eaw<congquéstddacabeld Eé (crianca) megerguntavase iriamesno cair.
Eu falava que era aquilo que o médidmha dito,mas quetinha que esperar o tatamerto conecar,
isso que eu falav(FM.2).0

iNa hor a édco)é&lowras eisas,mla (@nga) né disse ada.Ai passad uns dias, elaeio
me peguntar se euachasza mesmoque ocabelo iria cair, ai eu Bseque a @nte tinha queesperar o
tratamenb comecarpara ver como seria,quque a gerd ndo sabia de nad&.M.5). 0

AEI a ( cr i gunavao)se iaredniepee tudague ele (médicotinha fakdo, aieu fdava o que
eutinhaouvido do médico, o quea tambéminha ouvicb, masque era parater calma paraver como
imaser(FM. 1) . 0
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Paraalém da familia, éancagaddescentes pensam e qgestioram se 0amigos irdo
acdta-la dianteda mudancaa imagen. Omedoe a dli cdo depensar que seré excluigalos

amigas, faz coma crian@ estabelga umacomunicado com a familia sobeassunto.

Na comunicagdo a ienca parece almejar conhecer @pinido de seus a@is sobre a
mudanca da sua iagem e O g& 0S ses cokgas vao gnar com relagdo a situacao
vivenciada A familia colaca queastransfornacéestanto derotina quanto da image fazem
pate do processo doaamento da doenca e que elawteenfrentar issopara obter acura,
além de efatizar qe esse pcesotera fim eque asituagdo voltar4 a seomo ates.

AEu ficavaangustado de pensaquemeus amigs n&o iriam me aceitaassim, masninha méae falava

gue eleseram meus amigos faz tempue des iriam enender qe el precisava pssar por ese
tratamentopara tera aura (...) Angustia, um medoe.s ®ciedae iria meaceitar (F.C.2)0

fi E u rgymtavapara minha vé como iriger |4 na scola, com meus agus eeu a&sim. Ela falava
paraeuter calma, queé $ a fag dotratamento ge € assimgepois wlta tudo ao nomal (F.C.4).0

AEu f i c ado se agoaedade dria me acetar, fico incomodad com is®, mas minha mae fala
que é s6 nessperiodo que é aiss, que degois tudo vai voltar amoera (F.C.3)0

fi E ficava persando se meuamigos irian me @oiar. Minha maeque falava que as coisas iriam
passar EC8 ) . 0

i E u vd doranaedo do que as pesas iriam pensar, porque sé dea | ar n e @ (FR.Q)O

fi (.) eu ficava pensando que agg®as rao iriam me adtar. Ai minha mée falea que ia Bn, que
elasiriam entende (F.C.1).0

A comunicaca do diagnético tanbém remee a crianca lembrancasad periods
dificeis que a famith ja vivendou com seu outroaimliar acometido pela doenca. sA
memoras das iterragdes freqentes, bem com o matestr e sitacds dificeis Ao
recordacdes presente® processale trabBmento dacrianca.As duvidas quemegem  seu
eu, se resumem mpuestionamet o 0 s e r Stratanend vad darnegado comdeu do
outro memlpo daf a m2.I0i sanfindentala criancaé que sa vida foi inerrompida sem
chances de gada condcionalidade impos$a. Nestesentido, a criacapare@ perdida em seus

sentmentos, ficado sem palavras pexpressr sua dor.

Para aléndo seu sfrimentg acrianca pecebe a angustidos pai® desejgpoupalos

de un aicional. Neste contexta criangasilencia guardasuas agustias e anseios.

fi B sentmuito medo de tudo que eles eavam falando; pensi se ria acontecer mesmdla haa eu
fiquei meioapavorado, pogue eu ainda &0 sabia ogue era,ndotinha no¢®. E teveuns casos de
carcer na famila, e pedi meu a¥ em D14, dai fiquei med desespedo, achando que namha mais
jeito. Porque ele (&0) teve céncer também, ai na hamque omédico déseque era caner, eu pensei
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gue se eléavd) norreu, € porquea minhahora também chegp ndo tem mia jeito, acabou(F.C.3)0.

i Eu s e azio,persgimueminha vida estsse acabail(...) porquequando fala dessa doenca !
A gente pnsa quendo temcura, a gente & muita coisaacontecaedo e bateuma nsegurancgaassim
(. C. 8)0.

A Um oaeamedo, grque a gete ja owiu falar de cancer! Um migo do neu pai morreu pr
causado cancerentdo eu sei qué grave. Eu vi meus pais choranddSléndo). Eu v que eles
ficaram com medd?or que queeu iria causr mais sérimeno para eles? (Pawy (F.C.9)0

fiPareceque quanddaladefi c ©n c e r @ntefiza ¢ mate, porqe tudo oque eles fam que vai
acortece, voc pasa que ndo vaguenar (FC7 ) . 0

fi E ndofiguei falando com a mind avo, porge ja émuito dificil para ela, porque ela jaé idosa,
endo ey escuti 0 que omédio dsse (FC.4).0

Diante dainterpretacdo que aianca/adolesente faz fente asinformacdes do seu

tratamentogla perpassa potodaexperiénca Questionandoo tempo da privagdes.

Durante aexperiénda do trataento, a comnicac® existerte entrefamilia e crianca é
paubda nas dficuldades existentesCom a necesdade de ealizar a quimioterapia e,
corsequentemde enfrentar @ longos periodosle hospitaliacdo, a cenca fi@ limitada para
desenvoler algumasie suas atidadese, corsequentemate, rivada de estar n@bmpanhia
da sua familia extensdestas ocsides, elafala coma familia sobre a dituldade @ ser

diferentedos aitros,Expressando a date ser difeente.

Na conunicacao stebelecda entre fenilia e crianca, pecebese a dor deestarlonge
de outros membros dafamilia. Pais e criancae sentem azinhos duante o tatamento,

apoiandesemutuamen.

A criangafalapara a fanlia do tédio @ ficar hopitalizada ben como dassawlade ge
sente de outrosmenbros dafamilia. Além disso, exfatiza o quanto dlificil o tratamento e
agradecea Deus peladoenca nader acoretdo seusirmaos, pc teme queeles n@
aguetiariam as mudanganecessariaso cotidiamm para afrerntar o trahmento. Emocionados,
os paisfalam paraa criangca que Igo esarédo em casa, fazeio contaggm regressiva dos cido
de quimioerapia resintes.
AA (aianca) tambémica doidapara ir embora porque ela ficacom saudade doirmaos, & fala:

fi m« guando ama emboa?! Estoucom saudde da minta casa,ai eu fab para ela que falta
aperas2quimi o, vou f aEMIpddo assi mo

i e (crianga) tem nacabe@ dde que fo melhor teracontecdo can ek doque com osrmaos,
porgue ele achague elemnéoiriam aguentar o tratamento;e eufalo que logo agenteva estarjunto
comeles (AM.3).0
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fiEla (criangca) chora querendo ipara casa,ai eu fdo para elaque falta poucq que falta s6 @s
O ttaaguigio(F. V. 6) . 0

fi kco com saudagl da minhacasa, ds mes irmaos,da minhavé, porqie aqui (cicade de refréncia
do tratanmento) € $ eu e a minha &e (F.C.3).0

AE rui m fda mialha mé, doo gom saudadeEu falo coma minha mée e eléala para
aguenta firme, que di tal vamos etvora (F.C.5 . 0

i F © comsaudade ds meusirmaos.Eles sdo mitos levados Ai quando a mia maefala que
vamos paa a casa,eu fico superanimada F. C. 1) . 0

Abrir méo de atividdes qle s@ realizadas normalmés por fus colegs, causa
sofrimento para ar@anca, queao maniesta a famila &m £usentmento acolido, mas néo

h& muib que posaserfeito, a ndo ser esdar usando a perspectiva quiedo vai pasar.

Nas relacoesstabekcidas a crianca fala ddor de ceixar depraicar espowms, de ir a
exola, festa e outos eentos pardicarinternala por um lago periodoA criancaverbalza
aospas a tristeza, anedo e ador de estar em um amebte que ampede de fazer sia
atividades diarias, bem como ete com a sua autesima. Outrasvezes se maem calada,
apenas xpresa em suaonmunicacio nad verbal o @sconforto dasituago vivenciada. A

familia sofre coma crian¢cg mas salienta que sgwocessos qifazem parte do &tamerio

BN

para obtencdo da curaNa sua fla, os pis tentam mosar a criancaque sao caias

passgeias, que ndaé paasempe.

i O fda ficar aqu internado... Peque @ ou meio hiperatio, dai ficar no quarto deitadm dia
inteiro, fico meio doidoE muito ruim ficar aqui. Tem has quefico revotado, ai ficoperguntando
para a minhamae da rcesilade deitar aqui, elafala que éa necessidaddo tralamento ge logo
vai passar (F.C.3p

fi E u o conversava, porqueckiva revoltalo de ficar longe da pesoasque gosto, de ficar qui
(hospital). Euficava pensatio se eu iridicar parasemprese euria ficar aqui mutosdias, se undia
eu iria @ir daqu. Minhamée, quardo eu fico assinfica tentando conversar, falao que logaeunéo
estou aqui mia (FC.2) . 0

AEl e ( Craifalande da difialdade de ficainternado longe da fanlia e des amgos, mas @
falo para ele que vapassar, que log, logo estaremosvindo s6 para fazer o aompanhamato
(F. M. 2).0

AEla (crianca) ficabrava de ficar interada agui por muitos dias e dest que wsar a sond, mas eu
falo para ela quee s6 assingue ndsramosconseguivencer adoenca (.). ela ficava preogpada con

a quedado caelo, ficava pergutando seia cair mesmo e eu fala que elando precisava preocwap

com isso, que cabelo cres¢E.M.1).0

i E| avafmeé pergurdndo porque tihamos qudicar aqui, porque o céelo tinha que cai, e eu
falava que @orque &z partedo tratamento para ela teacura(FV4 ) . 0
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i O c ab edrt® qu®a naais perguntava,uandoeleia cair. Pergunta®, porque de ia cair Al
minha vofalava que ergor contado reméib mesmo, igal o médicotinha falado. Mas a genteda
querendo enteder paque a gente tem gparar de fazertudo (€.4) . 0

A comuni@cao se da em forma debrarga, a crianca falpam a familia a fim de
compreender gorqué est&ivenciandouma sitiacaodifererte dos seusoles; se a crianca

€ mereedora dedr uma dencatéo grave que compmete sas atividades diaria.

A familia ndoestabelece uma comgaiio ®m a crianca sobres® assunb, pois nota
a dor da cranca em serriyada de mumas &vidades bem como quamo aspessoas
expressam sentiemtos de eompaixao Nessesperiodos a fanhia enfaiza sobre a necessidade
do ratameto, revelando que é apa pa um periodo que erianga vivenciara o mtamento e
saus efeitos claterais.
AEu e mima védisautimaos, brigamos muto por causa das coisague eu né posso ézer. Eu fico
nervosa pojue em asa eu nao tenho nadaanga fazer, ninhas amigas que moraperto de casa
minhaavo ndo goga, porque quandaramos maisovas brigame muito. A amigasque da gosta
mora tudodo outo lado da cidade, eu métenho ondicao e ir dea pé. Minha vida ficar dentro de
casa, ai ficoestessadgporque ndo tem nada pafaze, ndo tem internetnossa € mim demaise ela

nao deka eu sair (.) quandoeu ficoassim ela falaque é paa euter paciéncia, que é pgrouco
tempo, queo tratamento esta acabalo (F.C.4).0

AEu f i co orminandarmaaisae sgate, miahmaesatke disso. Tantowp quado meuirmao
vai ardar ela falaque logo euambém wu, que é paa euter calma Mas é uim demais, eu amava
andar deskate (FC.3).0

fi Ea (aianca) fica chateda porquendo pode comer, poraasa da sonda tem vergonhaedsar, mas
eu falei paraela queé por pouco tempo, gelogo logoela esta bodF.M.1).0

AEu fico chateada paque tem cosas que ndo posso comer, brincenas eusei queé so até o
tratamento coecar fazr efeito. Quando admr o tratameno o cabelo viba a creser também
(FC1).0

fi E | ceanga)ficou muitobravo de terque parardetreinar vdei. Ele quelia saber opor que dele ter
gue parar de fazer uancoisa gie ele geta. A gente fica chateda com esas coisas, ver sefilho
nessa sitacdo, magu falo paa de que tudo pasa, que é gedéo e tempo (FMB) . O

Diantedatristezae desesperda crianga,a fanilia sefaz apoio. Por meio de palavras
de arinho, onforto egesbsque demonstramjada, o nicleo familiar falgpam a criancajue

estarssempre aoeuladoe passa asperancaaium futuro promisso

A comunicgdo ndo verldg o maesb dessanteracdo Elaé quemconduz as relacdes
estabelecidaentre danca efamilia, que apesar daléncio, lancam méo de gestde carinho

pam@ se apoiam diante dst stuacao ingserada.
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fi @ando ek (crianga)sentia muitador, ela me hracava e élava gwe ia morrer fivo eu vou morrer,
vé eu vou morrer, ndoou aguerdr  n @icedfalava que elaaguentava sim, que era para eléicar
quietinhaque logopassava, aélaacdmava (FV 4) . A

A Thiha dias eu achavague ndo iria aguentar, ai ¥ falava paa ficar firme, queeuia conseuir
(F.C.4)0

iA2 el aue fluariaimemborl para casa, ai & falava: i V o 1886 vai embora par cesa, vocé
vai ter que ir la para (nsituicdo de Sade). Porquevocé esé com uns ichinhos muitoassim, no sg
sanguinhg entdovocétem que ir 14 para eles darem outro remedinho pavocé, ge s6 essdaqui
ndo vai aiidar vocévai ter que ir para laficar 14 (F.M.6).0

fi & veio chorandpcustanos acalma ela. Ela clorou muto, porqueachou que iriater que fica
sozinha esla ndogost (FV.6)0

fiQuandoele (crianga) esta meio trist ndo gerendo caversar, eu voue o0 abrgo e faloque & muito
amad, quendo é largalo, afamilia dele ara ele, que o pesoal da igrejaquer ele de voltague os
irmaosdele querenele de novpgue opai delequer queele vdta (F.P.9)0

A crianca tambe expresa para oprofissonal de saude dor de cawviver com as
limitagbes da doenca, principalmente, am a suanova im@em. O profis®nal tenta dizer
paraa criangague esse € ummomento neessarigparaobter a awirae quelogo as coisas irdo
voltar aonormal. Além dis®, os profissionais de &lde tenam mostrar a crigca gquantas
pessoa qe gostam dela &t gudandoa errentar a sitacd dificil, assim
crianca/adolscente vivena a expegncia
fiElas (pscologas) melevavam |4 para a brinquedotecRorque inha muitojogo e a psicologa traa
jogose eu me expresga tudoo que eu sdia para ela. Falavague eu estavaangustiado cono
cabeloe ela me mstrava que e iria cresce outra vez que eundoiria ficar san cabdo. Ai eu me
sentia mais abeot Ela falava quendo ea para eu ficar con medo, prque eu tinha mha m& do

meu laa, que o (médico) eata cuidando mito bem de mimgue tocd mundo qudrabalha aqui
estava aqupara me ajdar. Aieu fique um paicomais feliz, parece que meu medo gaga (FC.2).0

i Eel(mélico) me falava qu® cabelocrescia outravez, queeu nao preisava preocupar comnsso,
cono o tratamento estavindo bem que o cabloiria crescer (FC.1)0

i Qu a n dnostravaa mnha fob de @beldopara as enfermeiras, elas §im choadas com ameu
cabdo, do tanto queera bonto. Ai elas flavam pare eu nédficar chateada que logo meu cebelo
estaria daquelegto (FC.4)0

Vivendar um trahmento que &z tantas @stricds pam criancahddescerte a faz
presenciar algumas tgacoes expressadaspela sociedade queséo interpréadas pela
crianga/adolescente congertimentos de do egmadevido a necessidade duidado,como

usoda m&car, 0 e deka a crancdadolesentecom s@timento @ revolta, pois ndo se
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considera doenteNesta ocsidoelesseincomodan com os dhares, gestionamentosue as
pesoas chegm a fazer, e para osajsrespondesobrea necessiale de tatamento. Nesas

situacdes ela acabRecebendgelosolhares 0 ndo dib,relacobnandoao sentimento de pena

pela criargaadblescate esar vivenciando ssa situgéo.

A familia sofe ao perceber que a crianca se esémtomodadaom asituagdo,mas
perebe a forca darianca acexpressar ge ndo é umpessoa dignde do; qe tem apeas
uma doencajue necssitade cudadosque deven se& seguidos.Apesar disso fah para a
familia que & sente mal ao ser olhada com pijparece ga é una benca ontagios, mas

apesade tudo admilia a inentiva a catinuar suastividades.

A dor devivenciar sitiacdes deiedade muitasvezes depme a crianca,que préere
ficar emcasa, com sufamilia. Faz isso para evitar receloditares @ penag/ou para ge as

pes®as nao perguem sobre g imagen.

Em situagbesextremas, ngual a cran@ se ente incoredada cona comunicagéo nao
verbal expessalapela sociedadesla estdbelece uma comunicag na tentatia de falar sobre
sua deranda de fazer uso de algs &essoéris paa ndo tercomplicac&s de sauddenfatiza
gue € apenasma fase neesdria e servivenciada, e queus imagemaposo traamentq

sera a mesa de ates.

Mesmo com a forca Bgalavras, éamilia percebe, atravékes expressdes daianca,
gue ela gntee sofre om as atitdes das outsapessoasmas nao fia sobre isspgpenasajuda
a criancéaddescente a enfrentaas situages que possam desanimao percuso do
tratamento A familia rdorca a clancaque ela pecisa cotinuar o trataentq que é 8 uma

fase queprecisa sevivenciadgpara voltarsua rotina;

i Mi n hestavaemaas, la na mima casa, foi me ver, ala falava para osmeninos far baixinho
gue eu estavaaknte, ai eu ndo dufalar nrada n®. Fdar assim para elaTia, eu o meconsidero
doente é, eu ndoconsicero daente ndo.eu estou bemeu congio ver as coisas, fazer agoisas...eu
tenho quer em (cdadedo tratamento) faer tratamento porque aquicidade dela) ndoem o reméid,
mas euestou bem! Consigoer as cosas F.C.1).0

A As opsolbasn @ra gerie comuma cara @ pena, do. a gritei com a prafesseoa, porque &
fal ava: i @ hormafm & sdava eus maisgluas amiga e a professorde fora, ai eu vei
chorandoe gritandopar a e | a : océ mho abesoagie é passar oWp al estoupassado, vaé
néo sabeo que € perer seu chelo, s6vai saber quandgassar pelo o que eu est passado, vo&
tem cabelo,@dma sua ¥da normal e eu &0 (FC.4)0

fiEle (crianga) rio gosta desg  t r at a ditadinh®, mdeiaquando falanfi t iaw h ara elep
A vantade del€crianga) erade ficar vindo quetinho no hospal para fazer o tratamen, melhoar e
voltar, sem ningém ficar sabendd(...) quando percebo que alguém jhalpara ele(crianga) como
ficoitadinh® eu ja falo paraele & uma situago que vai pasar, nadaé para sempreEstamos
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fazendo atratamento para voltar a vida noralb(F. P. 9) . 0

A A h..H(siléndo) porque aspesoas vadficar perguntandoporque estu usando mascara,opque
estou perderul o cabelp o queeu tenho, se tratamentoestddando e@rto. Parece que por nader
cabeb as pesesasja acham que vounorrer. Ndo gosto idso, paecequetem pea...(SiEncio) Nao
precis ter pena...eu esti normaltenho uma doenca guegrave?! Sim, ma ela tentura. Mélico de
(outra cidade pr&ima)e até opréprio mélico disse ge tem curaque é ocancer nmas facil decurar.
Ent&o para ge olharparamim com pea?! (FC.3).0

il B sei g ele (crianca) fia incomoddo com a imagem, elegio me diz nada, as ele ndayosta @
sair de casgela imagen dek, mudoumuita. (..) Ele ndo es saindode casa,ja noteique algumas
coisas atrapalhou avida dée, mas coisa [@assageiralogo va voltar ao normal. Ele adaou que
fechou mais ainda no mmdo dele, quer sdicar em @sa, ndoquer sair, n® quer estdar, quer fazr
nada. Eufalei que ese ano atéue daria um desonto para ek, pois foi um anmuito nosusb dos
remélios queele toma,entdo émuita coisa, € medde pegabactérias e virusKM.3).0

i El a nga)cnmeicaou queas meninas savam rindodelano comeo, prque estava carecaAi
conve&sd muito com ela expligueique ela precisava para aescda e queisso nao pdia atrapalhar,
€ bobeira delas, que vocéassou as meninas téodmpodem passar, gora ela \ai tranquila para a
escola com aoucadela (FV.4).0

fi E ndo gosto da pessoasne perguriando e a&hando que stou morrendo. ($hcio).E umacaisa
dificil, mais o que em parafazer ja esta fazelo. E igial meu pai me falouo que for para gete
passarninguénvai passapea gente, ggenetemqge vver(FC. 9) . 0

i E u o gosto ge as pessasolhempara mim con pena, por isso enem fio saindode casa, paa
ndo pegurtaremnala ( F. C. 7) . 0

Comparando as eperiéncias negativa de seus paresacrianca gestionaa familia

se omesmo iréacortecer conela. Nestacomunicacdoa familiaé claraaofalar para a criaga
gue cada ps®atem um @stino, e que o que fomparaservivido por determinada pesa nao

ser’ vivido por outra.

Os pais percebemque as cancas setem falta dooutro dento dainstituicdode sauld,
porém nadoca no asurto natertativade motivala para o trataenta Algunspaissdientam
a imporéinciadenao corelacionar a doengdo outo com a sua. Outros apasenfatizam que

Seu par coseguiu sir da situacéa vivenciaa.

fiEle (crianga) sentu falta da (cianca) nohaospital. Ele ndome pergunto nada, mas epercebi que
ele (criancg estava sdaimdo falta dela,por que a gente ietnavajunto, mas eu néo fal@ada nos
dias paraele naoficar achando que iriaacontecercomele. Ai cepds de umempo eu corersei com
ele (crianga) e fdei para ek ndo relaciong pois, cag ca® éumcaso, que astesubipo da denga,
cada organisra € deumjeito. Quando eladqrianca) chegou nodspital  estavaem um estadouito

critico, ai ele lggo ja me cotou e falouque sabiae que ndoera paraconversar ésso com ele. sk al

tenteiconwersar com ele simpara elendo fica relacionando (FM9 ) . 0o

i E ndo falava para eldcrianca) sobre o g&l acontem com & outras criartas. Na hoa que ele
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pemuntava, edalava que a criancaga tinham ganhadoalta (FF.M.2 ) . A

fi E | caianga) me pegunbu: Gnde, mas a (¢anggd ndo estav nd o ma i eu bdeipara élad

que ela jéestva boa e tinha eltado paa a cicade, ndo tiveoragem deontar (FM.6).

A esperanca e a gdianca sa conceibs que emhsam a commicacéo da failia e
crian@ nega fase. Mesmo corersardo om a fanilia sobre essas s@c@s, acrianca
demonstra anedo e a inseguraregdo mesm aconteer com ela. &e para geinao fique
internada noleito que sa par permneeu duarte o tatamento. B sinal de repeito a
vontade dacrianca, o profisonalfaza mudaga do quarto.
fiEu fico com meo quando acontecelguma coisa ruim con alguma danca que também faz

tratamentoaqui. Fico can medo de eontecer congio, mas mé fala gque réo vaiacontecergue cada
umtem seudestinoe que nmeu tratamento @& indo kem (FC.1).0

AEI a f inecdade aonteser alguma coiseomela. No dia ge o (criarga) norreu, ela ficoucom
medo,nem domiu anoite. Eu caversei comla, dissequeo tratamento ela esta ind bem, gqe nédo
estadando rada erado. Ai no outradia 0 médco tamk&m falou para elague o traamento dela néo
temnada saindo fora ddugar, que o do (crianga) saiufora do que elesestaamesperandogeu febre,
e é um tipode cance difererte dela, magjue € importante ¢a usara masara, lavar as maopara
evitar infeccdo (FM.1)0

A Acrignca) estava aqui no dia qgide (crianca) fakceu. Eldigou laem casa chonado, falando que
estava com medo, iaeu perguntemedo doque ai da falou que o rapazmjue ea vizinho dequarto
tinhafalecido. Ai eu pguntd seo médio estava e ela faloque simgue o médico ndo deonta de
controlar a falta de ar dde e a febreFalei para ela £ acdmar, que todomundo tinhaum destino
para pasar, queja nascemosom agele destinanarcado.Se odo menino estava ancado paa
aguek dia, nao tinha aue fazerA sua ndo estd maada para desse jeit. Ai elaacalmou,veio
embora jara casa,e ela ndo £ esquece digs Ela fala @mra as enérneiras que 0 quato onde o

meninoestava, ela & querser internada ali ndo. Ea mare de meddFV4 ) . 1

O prdissional desatude ndo repassa&armacdes sobre eondicdode seus presa fim
de que a danca naofaca canparacbesabre sua doega e tratnerto. Apesa dis, eles sao
surpreendidos palgumas dancasque chegam na #tituicdo Hospitdar perguntandoaseu
par, mas para incentivéa erfrentar o tratmento, oprofissional prefere ontir a informacao
do 6bito. Diante @ fala do préssionala aiancaé enfatca dizendo a&le que ja sabe gue
acorteeu pois viu nas rede sodais. Nestesentido apenas @gstiona se omesmo ira

acontece O profissional @& saude mrtém seudiscurso, algando ge ada umeé cadaum.

Os profssionais desaude enf@zam queas criangas ndo ficen satisfeita com a

respostamassegue o tratamento

i Qandoum tramento da errade uma crian@ vem a Obito, a gge ndo costuma memionar. Mas
eu ndosei como eleficam sabando, dias pelo facebook Ai eles venperguntamlo se vaiaconte@r
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com elesse eles também vanorrer. Ai eufal o : 6 c aumaseg,selscas &®®r ® denfoer ent
mostra que eles sao difentes(PS.§ 0 .

fi Eeb peguntam o queaconteceu corno fulano. Ai euf a | ocorpodd®tilano ndo regiu bem ao
tratamemo. Naoé a mesma doga que a sua e neo mesmeratament 0 6 .  Clmidod PSUlOn . ®

Diante da comnicagdo ndo wbal da crianca deomstando sua inquatude o
profissional de salde mpcua escarecerque o ipo de caner do seu paé difererte, e que
houveran situacdes & agravamento daondicdo @ salde,como o surgimeio debadérias,

gue impossibitaram a boa rgposta ao tratamemt

A individualidae decadapessoa écarro chefe a corversado prdissiond de saude
com a crianc& familig colocardo a neessidade deespeitar as resp@as do se compo frente

aos procdimenosrealizaws.

Nesta oasid@, a criang salienta que o pfissional refor¢caa neesstlade dos aidados

a fim de ewtar algumassituac@s para nater complicgdes da deng.

fi B NAo cawverso com mguém, porque onfédico) memo fla, que cada casé umcasa Entdoeu
ficonamima(F. C. 5) . 0

Apesar de ser alada lo profissiondde saud para ndocomparar @tameto ebu
toma a hisbria do seupar como exeplo, o n&leo famiiar valora estar cono outro.
Considea que corpartilhar e/ou ouvir asxpeliéndas aliva o momento ificil vivenciado.
Entretanto, h&riancas que prefem rio canpartilhar com o outrg poracredtar na palavas
do profissional de s&de bem cmo, compeerder que ouvir a egeriéncia do outr ndo
mudaé asua A crianca mose-sefi mas a dedicar faland sdre a doerg.

AENnt «o commutas pessas aquitentoviver dentro do linite dela, réo Utrapasso e limites
da pessoa, qualo eu ve) que a gs®arecebeu uma niatia ruim isso meomovemdito, ndovejo a

~

hora deter uma gortunidade para fé&ar com a pessoa@o bom, para animr ela(FP9 ) . 0

i £ | agmntelconersar com agpessoas ag dento. As ezes elashiegam perdida sabe?! Ea
gentendotem nada para far aqui, entdo caversa € bom qieajuda uma a outr (FM.8). 0

A N « @onversocom nhguém aqui; pamue o (médico) nsno dsse qw nao era para ficar
compaendo as coias, que aqucadacaso é m caso e ada um tem umauimioterpia diferente e
um corpo difeente; entdo quado ea para ficar ouvindo ndo. Aeu ficoisso, fco aqui o quaro.
(Siléncio) Também se sailligg s6falando ca doencacana (FC.9 . 0

Apesarde sofrer om a stuacdo d doenca seu efeito clateral, acriancasefaz fonte
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de apoiada familia, poigpor meioda canunicacao ndo verlbapecele o quato os @is est®

exatstos coma situacdo. Na tgativa de encorgr a familiaa enfrertar o tratamento, a
crianca pele que 8 pais nadiquem chorado e nem afrendo gladoenca, pois alegn que o
que temparaser kito pam o tratamentogjest sedo realzado.Neste setido, a criarta pede

que a fanlia acredite e cafie em Deuspois a aira ja é cda.

fi ( .ai.o(chianca)virou paramim e faloujue eu preisava te& maisfé, crer em Des, que nao erads
falar de bocapara fora, que tima que crer de coacao, porque Ek exise e e comigo e ele jine
deua cura, mavocétemaqrcrerre | e o §.F. M. 2)

i Eu paelmoha maeter mais €. Falo paraela ndo fcar chorando porque ja esta faendo o
tratamenb (F.C.3)0

fi E sanpre falo para imhamaeque a gate pecisa termais &, acralitar que Deus vanosajudar
(FC2) . 0

i Eu para micha mée cofiar em Deusque Eevaing ajudar(F C. 8) . i

A comunicacaoexistene entre familia e canca no processdo tratameto esta

entrelacada neecesidale decrer.

A familia, diantedos qustionamentos da i@ncado porqueesta vivendo umdoenca
tdo compometedora, dla sobe a fé;diz para arianca da neessidadgueela pedsa ter para
confiar em Deus, poisd Ele po@ dar a cura. Ainda enfiiza quefoi Deusquemadeixou 0s
médice e o tatamento para da cua as pessas que sdo acatidas r essa @u qualquer
outra deenca.

Mesmo tentand proteger acrianca deseus pelsanertos negativos, ssa percebe,
pelas expressés detristeza, que a failia est desnotivada cansad e insegra como
tratamento. Ndas @asides acrianca fala paxr a famlia que duante suas @coes,ela
conwersou com [Bus, que digsque elavai ser wirada Temse a impresdo que a criaaguer

aliviar a dor e fortalecea familia paracontinuar o traamento.

Além dedizer sobre a carersacom Deusa crianca fal@jue a fanilia predsa ter mais
fé, corfiar quetudo daréerto, pois @aminho épenas sse
AMi nha m&ef &leap) vahas ezardAgradacer a Deus ais un dia e edrr que ele
ilumine o dade am n h « T&).0( F.

AEu tenho muitafé em Deus e efalo para ela ¢rianca) queé  ele Deus) qe nos d4 aura, que
elatem que eza tododia com muita fé (M4).0



94

i Mihanmaesempre rea canigo. Ela fala queé muito importante agradecer adadia e pedira Deus
gue contine ajudando a gate a fazer o stamentoFC . 5) . 0

fiTodo dia eupego @ méozima dela (cranca) e falo 6 V @&za@ara Deus ajudar a gentamanha
agu no has p i tAddurezb com ela, ag@ecoqueela rdo sentiu hadaemo remédio e @co para o
dia deamanta (F.V.6)0

i O ( cr imaito raaqlilo, ®e émais tanquiloque eugle tem mitia fé e corii muito en Deus.
Ent&o ele ndo é de far muitocomigo,mas eu pareboqueele esta sempmrando, conversando com
Deus.Ele s6 fala paa  mi m: fi Mrtedo certogoode ficar trangila, Deus ja falou isso
comig®  (o.(crianga) viroupara mim e flou que eyprecisawa ter mais fé, crer ;m Deus, ge ndo
era s6 fala deboa para fora, qudinha que crer de coracédo, pmue Ele exist@ esta comigo e eja

medeu a cra, mas vocé taque cernele (FM.3 ) . f

A B falopara mirha mae, Temue ter fé mn Deus, sdsso. Euvou ter a cura (FC.3).0

Os profissbnais de aide também fazem uso d& para manter aesperancano
tratamento. Ele percebem, por needeuma conunicacdo nédo verbaom familia e cranca, a
fé que o nileo famliar demorstra e embasi®d nisso evdam aneassidade de confieem
Deus para qeio tratarento terha um resultadsatidatorio.
fi A B gente vaconvivendo com #amilia e vai vedo noque eles se apoiam. Se aigjo qe eles
rezamou oram mito, eusempretento falarde Deus quatio estaonseyurose cheios de perguntaii

e u f a mos:acrditer gue Deus tem momergdbors reservado8 A vida n®d é feita s de
mamentos dificeisRS7).0

=13

E lemme tento falague Daustem algunpropésito paia noss vida,que nada €m vao PS5)0 .

i Qu aredpereboque eles estdo and ou rezandogeu procuroincentivar, porque fordlece a
esperancgPS4 ) o .

Diante dos quesinamentos da fandl e crianca ao longo do seu dameito, o
profissonal de satle perpssa pel experién@ COMUNICANDO A IMPORTANCIA DO
TEMPO DO TRATAMENTO, pois a todo o0 momnto resdda para o nucleo familar a
impatanciade seguir ifme na ardua camhada, enfatizandque € o Unic caminho para

enontrar as respogsque eles tato degjam.

Comunicandoa importancia do tempodo tratam ento

Esse éndmeno @videnciado por ategoriase sulrategorias apsenadasno Modelo
do Paadigma(Diagrama 3) que ekvelam a trajet@@ de comuni@cdo dos pradsionais de
saude frentea experiénia da familia e crianca/dolescente d@inte da nticia de seu

tratameto, bem omo durante todo percurso
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Osprdfissionaisde sdide gesa de refringir suacomunicacao a poedimentos e nos
efeitos colateais, bem com noscuidads necessérgopara o itamend, buscan enfatizara
necessidagl de acreithr que o tratamend trard repostas positivasA esperaca é sempre

enaltecidanessaexperiénciacomunicaconal.

Diagrama 31 Conunicanc a importancia @ tempo daratamend
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OFERECENDO ALTERNATIVAS
DE ENFRENTAMENTO

(o

TENTANDO ANTEVER O FUTURO
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e

Fonte: eldoradopelaautora(2020).

fiCornversando sobrea nova ondicd® € mndicdo caudadessefenbmeno, nas
também a cadicdo interveniente do fenbmeniBuscando incansavelmente por respastas
pos € o mometo de recker a &milia e crianca no andmte hepitalar parainiciar o
tratamend quimicterapico. E o mmento @ adentraem um mundo esconheido echeiode

incerteza.

Osprofissionais de saude ebem famiia e crianca nalade ntemac® e estabelcem
uma comuica@o imbuida de carinho slidariedade, pois @rhecem se um manento
terrivel. Além dsso, faem uso de ma fala amigeel, pos seprojefa estar no luga da familia,
tratandea como getaria de ser tratado. Nee ®ntido, se ®locam a dposicdo parauvir

suas dores, e prontagjuda no que for peciso.
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Apesar de aotaremuma linguagem fatuosaque demonsé a familiae crian@ um
vinculo de solidariecde, & profissionais de saudriscam ndo aprofundar asetacdes, pois
também demonsam o medo deercer a crianca, mas naeigam iso explicito aondcleo
familiar. Além disso, declaram qpios pomenores ddratamento g@rogndosico écompeércia
médica @ comunicagdo. Neste sentidoprcomitante ao acolhiment® focoda onveasa esta
no tratamento &eriniciado. A comunicacaestabéecida se resimnge, outravez, as cuidaos
especiais ge devenser ofertdos a criangabem cono a explicacé® dos procetnentcs que
S840 necessarios ed reailitacdo da mesmalesa rdacéd, s efeitos olaterais qugodanm

acometer crianca s@mvamene exaltados.

fiNo inicio, chegou @ ja tento jA me aproxnar. AsSim, me amximar mais Pausg asim me
aproximar mas naome apoximando (risos) sabe assinEu prefiro assim. A ente ja acolhe acho
gue é aacolhimentoque émais importante, quei @&les ggam vinculo am agente esu tamiém com
eles! Porque egosto nuito dessgparte de apraimar, masndo entando muito na ntimidade deles.
Eu gosto de pegao vinculo mas na mesmhora tanbém Pausa) hora ge eu vejo quesstame
atrapalhando eu jdme afasb. Nao que eu endstanciq mas euja terto ndo (Pausaxomo € a
palavra....(pausa) euento me aproximar, eu crio vincub, masna hora que eu vejo que @sta
envolvendo eu jéne distarcio para ndo me mauwcar! Machuar assim, medo de perder &lbQue A
aconteceu mtas vezes'Ai eu jame disancio (choro).Ai eu g paro (choo) (...) Euoriento sdore as
precaucdes, esspartecomo enfermeira mesmo! Aguimuto isolamento prator, porque Emmuitos
curiosos que venver acrianga que esta ersolamentop r ot e t wou l4 vei ajirela cianca
carequinha paraver cono  q u e. Emt& elBaknto esaparte deprecaucdo, deguandoa crianca
pode receber viga, devir gente que ndestjaresfriada. Eu tentaacolher tamém, &lando que esse é
o tratamento(PS7) . ©

A ().quando irterna uma crianga que acabouealser dagnosticadacom cancera familia ja chega
muito assustadg@arands, entdo a gente tenta temtrabalho bem humaeido coma crianca. Entdo
a gente escuta fanilia, a criancae tira dividascom relacéo aalia a dia da intemagéo.Nessa hora
ja falamos de efeitos olaterais. Agent rfo fala de tatamento e nerdo progndstico, a gente deixa
para o(mélico) falar (FS6) 0o .

A Q tndoé incial a gerte j4 faz tods asorientacdes sobre oDpsiveisefeitos colateis e comeelas
vao serfeitas. Normalmete, quado existeum caso queetmum a@onograma japronto, a gerg ja
informa quantos ciclos vaarsfeitos : i a h tomard Gelog desisa medica@o que duradnto
tempo(PS1 ) O .

AA gentetrabalha dentro do queeles trazen cono angusia, as coisas queles tazem desd®
momento queuviram odiagndsico. E ai a gete vaifalando dos efeitos colat@s queo tratamento
pode trazer(PS.1).0

fi N aoralgue eles chesgn nosetor eu tento ter o @imo deproximidade, Ao tanto una intimidade,
mas uma proximiade, poque a gentéambém ndoabecomo éa vai reagir com o traamento Entao

eu pergunto o queles gsiam de fazer..sas isas. Mas d a gere j& fala com réagéo aos
procedimentos e alados gie tem que teambém PS.4).0
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A idade cronoldégica dopais lem como osimbolos emdarnodo vincuo ente crianca
e familia parece dar ao profissiondg s@ldea compreensacedjueo nicleo familiar contece
a melhormanera de falar com a crigasobreo que sera rdéizado, salendodriblar qualquer
negacaala criarga. E comae a vontadelo respondvd prevalecesse sob érian@. Assim, a
familia € a prineira a ser abordada nsgs inicio a fim de té-la ao ®u lado aodngo @

tratamento.

Os profisionais de saude condgeran que endo a famila como mediadora a
comuncacgdo se tma apoio comnicaciond para oprofissional & saudeque potencializa a
partidpac@® da familia no cudadoa cianca econsegenemente, opdunizamais seguranga

na exeacao desuas técnicas.

fi Agenteconvesa primeiro com a familiavocé éndo a fantia do lado,vocéconsgue fazertudo
com a cranca. Entdo quando eles chegamy éerto conversar com eb, nostrar que &
procedmertos séo paa meltorar o quadro clinico d crianga, que estamoali para gudar (PS6) 0 .

A Ger al mea fangla € mais féil de convesar do que com a cianca, tem o etendinento
melhor da situacdo. Opais tém a consciénciale qie precisa dotratamento,que é paramelhaar,
entdo & mais facih comuncagdo com ek Ecomo &o eles qe vao prestar o cuidio, é méor de
abardar. Entdo @ explicoascoisasparaeles PS2 ) . 0

fIA gente conversava com ekessim, pra saber o qu@odiae oque nagpodiacomer e quais eam as
recomendacfes com al@eevita contato comas pessoase agloneragdo, pois a criangéica coma
imunidade baixa depa da quimdterapia, entdo ela temque fcar mais tranquila em casasar o
alcool na méao, mdar os habitosem casapor causa da crnca,e o0 tratamento que elambém ten
emcasaP3) . O

Nese momero, a conversa dos paisra 0s pofissionaisde saude éntorno desuas
exp@iéndas no cidado acrianca em tratamento décerinfantguvenil; perguntanc tempo
de trabalho @ Institui@o, tenpo de trabalho no setde pedatria, tempode formac® na
caegoria profissional, dere outas. Tas questionamems sdo vistss como un fator de

seguanca jara o nucleo familiar quesdlep mwnhecer quem iréuidar da sua canca

=13

E | (jeas) peguntamse eu trabalho aquidbastantetempo, se etinha feib issoantes PS5 ) . 0

A EIl eB) qiepnasaler £ a gentdemexperién@ para aidar de crian@s. Paece queeles tém
medo da gete fazer alguma coisa&rrada. Entdo sempe no acolhinento eleperguriam se estou aqui
faz tenpo, seeu trabalho gui no heptal faz tempo, se eu ja traltedi emoutro ®tor Acho queé
uma questé de sabe emquem confar! (PS2).0

i Os pai s preorégauequip@ avui,cséodo mundo sabe tabdhar com crianca. E a






