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RESUMO

Constitui como objetivo deste trabalho analisar um procedimento de intervengao, aplicado a
cuidadores e pacientes, , relacionado a comunicagdo em consultas de acompanhamento em
cancer infantil. Participaram do estudo 15 diades crianga-cuidador, que foram individualmente
entrevistadas antes de consultas para tratamento de cancer infantil. Nessa entrevista, deno-
minada pré-consulta, cada diade listava duvidas, dificuldades, demandas e assuntos para se-
rem discutidos na consulta subsequente. Esses temas eram registrados em um protocolo de
pré-consulta, o qual anexado ao prontuario da crianga, para servir como lembrete ao médico
na consulta em seguida. Os resultados mostraram quantidades variadas de itens listados ao
longo do procedimento, dado possivelmente relacionado a demandas distintas em fungéo de
diferentes etapas do tratamento. Os assuntos estiveram concentrados em cuidados, alimenta-
¢do e fundamentos da neoplasia; houve duvidas que, mesmo discutidas em consultas, perma-
neceram presentes em atendimentos subsequentes. Este estudo fornece subsidios para
outras pesquisas e intervengdes sobre comunicagdo em oncologia pediatrica.

Palavras-chave: cancer em criangas; relagdo médico-paciente; pediatria; intervencao psicotera-
péutica.

ABSTRACT

Intervention procedure applied to caregivers and patients related to communi-
cation in follow-up appointments in pediatric cancer

This paper aimed to analyze an intervention procedure, applied to caregivers and patients,
about communication in follow-up appointments on childhood cancer. In this study, 15 child-
caregiver dyads took part, and they were individually interviewed before medical visits in
childhood cancer. During this pre-appointment interview, each dyad would list doubts, difficulti-
es, demands, and issues to be discussed in the next appointment. These themes were registe-
red in the pre-appointment protocol, attached to the child’s medical record, as a memo to the
pediatrician in the following medical visit. Results show unbalanced amounts of listed items
along the procedure, data that may be related to special demands regarding different treat-
ment stages. The themes were focused on self-care, food and biological cancer aspects; there
were doubts that even when discussed in medical visits remained in subsequent appoint-
ments. This study provides subsidies to other researches and interventions regarding commu-
nication in pediatric settings.

Keywords: cancer in children; physician-patient relationship; pediatrics; psychotherapeutic in-
tervention.

Nas ultimas trés décadas, houve importante avango na atengado a populagédo pediatrica
com consequente melhora nos indicadores de morbimortalidade desta populagao, progresso
conseguido devido em grande parte a melhor eficiéncia da comunicagéo durante consultas,
que as quais representam um contexto primordial para a promogédo do desenvolvimento ao
possibilitar a abordagem precoce de temas como cuidados, protecédo e fatores psicossociais
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condicionantes ao processo salde-doenga (Forrest et al.,
2012).

A comunicagdo corresponde a um processo complexo e
multidimensional, embasado em fatores culturais e sociohis-
toricos, em que informagdes e sua compreensdo sdo com-
partilhadas entre pessoas a partir de cédigos comuns (Fisher
& Broome, 2011; Forrest et al., 2012). Além da satisfagéo dos
usudrios, a comunicagdo em contexto pediatrico influencia
adesdo aos cuidados, sintomas e respostas clinicas, compre-
ensdo sobre diagndstico e tratamento, manejo de fatores psi-
cossociais relacionados a terapéutica, melhor recordagao das
explicagdes e menos retornos ambulatoriais (Howells & Lo-
pez, 2008; Ammentorp, Kofoed, & Laulund, 2011, Coyne & Gal-
lagher, 2011, Croom et al.,, 2011, Forrest et al., 2012; Sleath et
al., 2012; Di Battista et al., 2016; Davis, Burrows, Khalloug, &
Rosen, 2017).

Tornam-se relevantes, portanto, mais estudos sobre o
contexto de assisténcia em pediatria que possam enfatizar a
comunicagao como uma politica de incentivo a participagédo
protagonista de pais ou cuidadores e também do usudrio
(neste caso a crianga) como sujeito em seu proprio processo
de desenvolvimento, uma estratégia de humanizagao aos cui-
dados que implica progressos diretos na qualidade da aten-
¢do em saude da crianga e preventivamente do adulto
(Forrest et al., 2012; Maree, Parker, Kaplan, & Osdthuizen,
2016). Estudos revelam que criangas a partir de quatro anos
ja compreendem informagdes bdsicas sobre autocuidados,
identificam localizagédo de 6rgédos e descrevem sintomas, tém
davidas sobre a enfermidade, mencionam comportamentos
promotores de saude e descrevem implicagdes emocionais
de um tratamento, elementos estes moderados pela idade e
contexto socioecondémico da crianga, histéria de contato com
doencas em si ou em amigos/familiares e também pelas in-
formagdes recebidas (Buckley & Savage, 2010; Gordon et al.,
2010; Knighting, Rowa-Dewar, Malcolm, Kearney, & Gibson,
2010; Vatne, Slaughter & Ruland, 2010; Gabarra & Crepaldi,
2011; Forrest et al., 2012).

De modo especial, doengas cronicas infantis, como o can-
cer, requerem maior aprofundamento de estudos sobre co-
municagdo e interagbes sob medida, tendo em vista
preferéncias especificas por informagao e demandas distin-
tas em etapas diferentes do tratamento (Ké&stel, Enskar, &
Bjork, 2011; Forrest et al., 2012; Di Battista et al., 2016; Hau-
gen et al.,, 2016; Marre et al., 2016; Rodgers, Stegenga, Withy-
combe, Sachse, & Kelly, 2016a; Rodgers et al., 2016b;
Withycombre, Andam-Mejia, Dwyer, Slaven, Windt, & Landier,
2016; Davis, et al., 2017). O cancer pediétrico corresponde a
um grupo de mais de 100 doengas, caracterizadas pela multi-
plicagdo desordenada de células disfuncionais que prejudi-
cam as fungdes do organismo (Instituto Nacional do Cancer -
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INCA, 2018). Os tipos de cancer mais frequentes entre a po-
pulagdo pediatrica sdo as varidveis deLeucemia (neoplasia
de células hematopoiéticas), Tumores do Sistema Nervoso
Central, Linfomas (neoplasias que acometem o sistema linfa-
tico), Neuroblastomas (neoplasias no sistema nervoso sim-
patico), Tumores renais e hepaticos, Sarcomas dsseos e de
partes moles (tumores em tecidos conectivos e de sustenta-
¢do) e Retinoblastomas (tumores celulares na retina) (INCA,
2018).

0 tratamento em oncologia pediatrica é caracterizado pe-
la repeticdo de procedimentos invasivos (pungdo lombar,
pungido venosa e exame de liquor), internagdes frequentes e
longas, efeitos colaterais da quimioterapia (queda de cabelos,
nauseas, vomitos, sangramentos), restricdes a atividades so-
ciais e de lazer, alteragdes na rotina profissional dos cuidado-
res, incertezas quanto a evolugdo e curabilidade do
tratamento, medo de recaidas e cuidados especificos (aten-
¢ao a higiene corporal e a saude bucal, limpeza do ambiente
doméstico e preparo de alimentos ), demandas potencial-
mente aversivas que exigem adaptagdo imediata da organi-
zagdo familiar e ajustes nos cuidados parentais (Kars,
Duijnstee, Pool, Delden, & Grypdonck, 2008, Vrijmoet-Wiersma
et al., 2008; Forrest et al., 2012; Di Battista et al., 2016; Rod-
gers et al., 2016b).

No tratamento do cancer infantil, a qualidade da interagao
comunicativa e a recepgéo de informagdes sobre a doenga, o
estado fisico da crianga, os exames, procedimentos e efeitos
colaterais sdo destacados pelos pais como ponto crucial ao
longo do tratamento (Silva, 2000; Forrest et al., 2012; Di Bat-
tista et al., 2016; Haugen et al., 2016; Maree et al., 2016;
Withycombre et al., 2016). Estudos sobre a comunicagdo na
assisténcia ao céancer infantil enfatizam a qualidade da co-
municagdo como moderadora da adaptacdo ao tratamento,
tendo em vista a quantidade de informagdes recebidas na fa-
se de diagnéstico que sdo assimiladas de forma gradual e
subjetiva ao longo do tratamento (Zwaanswijk et al., 2011;
Forrest et al., 2012; Maree et al., 2016; Rodgers et al., 20164;
2016b; Withycombre et al., 2016). Ainda neste contexto, cabe
configurar que a mobilizagdo de questdes emocionais tem
potencialmente como consequéncia a criagdo de uma condi-
¢do propicia a dificuldades na comunicagdo e na compreen-
sdo das orientagdes, enfatizando a necessidade de
intervengdes psicossociais que possam melhorar a interagéao
durante consultas pediatricas (Forrest et al., 2012; Di Battista
etal., 2016; Rodgers et al., 2016a).

Autores como Maree et al. (2016), Di Battista et al. (2016),
Rodgers et al. (2016a) e também Davis et al. (2017) advogam
a importancia de estabelecer uma comunicagdo sob medida
e afetuosa durante as consultas que visam o tratamento do
cancer infantil, de modo a contemplar necessidades informa-
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tivas especificas de cada fase terapéutica, as preferéncias
por informagdo e os estilos comunicativos de cada familia,
pois o diagndstico geralmente corresponde a uma etapa
complexa em fungéo do choque inicial, implicando assimila-
¢do gradual e subjetiva das informacgdes recebidas. Maree et
al. (2016) destacam que o investimento na comunicagdo em
contexto pediatrico € uma importante ferramenta de empode-
ramento’ dos pais, contribuindo sobremaneira para o sucesso
terapéutico e a diminuigdo de perturbagdes psicoldgicas ad-
vindas das demandas de cuidados, muitas vezes complexas
e aversivas.

Landier et al. (2016) destacam em seu estudo cinco ele-
mentos comuns a familias que vivenciam um tratamento on-
cohematolégico pediatrico e que devem ser cuidadosamente
observados nos estudos e intervengdes sobre comunicagao:
(1) a interagdo deve ser centrada na familia e no paciente, de
acordo com necessidades especificas de informagao; (2) o
diagnédstico é uma fase de choque e a familia necessita de
tempo para processar as informacgdes e a nova realidade de
tratamento, a fim de desenvolver um planejamento para orga-
nizar as novas demandas; (3) a interagdo e o acompanha-
mento devem ser realizados de modo interdisciplinar a partir
de trés pilares (diagnostico/tratamento, manejo de demandas
psicossociais e cuidados a crianga); (4) a comunicagdo com
a familia e o paciente devem ocorrer de forma continua du-
rante todo o tratamento e ndo apenas na fase diagndstica;
(5) um contexto de suporte por parte da equipe de saude é
necessario para otimizar a assimilagdo das informacgoes.

No ambito brasileiro, destacamos os trabalhos de Silva
(2000) e Zannon, Pereira, Arruda, Kohlsdorf e Rocha (2002):
ambos estudaram os efeitos de uma entrevista com cuidado-
res pediatricos logoantes da consulta médica, com anotagéo
de temas e duvidas dos pais em formuldrio préprio anexado
ao prontudrio da crianga. O médico, na consulta em seguida,
poderia utilizar esta lista ao longo do atendimento, resultando
em uma comunicagdo mais adequada as necessidades dos
cuidadores. Essa intervengao foi denominada "pré-consulta
comportamental” e apresentou resultados importantes, como
melhor organizag@o da comunicagao durante consultas e au-
mento de temas a serem discutidos nas interagoes, além de
maior empoderamento dos pais na relagao terapéutica. Con-
tudo, nestes dois estudos sobre a pré-consulta comporta-
mental, ndo houve inclusé@o da crianga na entrevista prévia as
consultas nem a andlise dos conteudos estimados para o
atendimento médico.

Tendo em vista as questdes destacadas nesta Introdugéo,
constitui objetivo do presente estudo analisar um procedi-
mento de intervengdo em pré-consulta comportamental, apli-
cado a cuidadores e pacientes pediatricos, relacionado a
comunicagao em consultas de acompanhamento em céancer
infantil. Este trabalho é parte de uma pesquisa mais ampla
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sobre efeitos de entrevistas de pré-consulta, realizadas imedi-
atamente antes de atendimentos médicos, sobre o repertdrio
comunicativo de médicos, cuidadores e pacientes pediatri-
cos. Neste artigo, sdo apresentados especificamente os con-
teudos referidos nas entrevistas e uma andlise prospectiva
sobre estes temas ao longo do acompanhamento. Outros re-
sultados da pesquisa, como por exemplo associagdes entre
dados sociodemograficos e a comunicagéo, ou a permanén-
cia dos efeitos da intervengdo em médio e longo prazo, po-
dem ser obtidos em outros manuscritos e/ou a partir do
contato com os autores.

METODO

Participantes

Participaram deste estudo 15 diades cuidador-paciente.
Critérios de inclusdo envolveram a idade da crianga (entre
quatro e 13 anos de idade), idade dos cuidadores (maiores de
18 anos) e tempo de tratamento (no maximo seis meses des-
de o diagndstico). Critérios de exclusdo para o convite a parti-
cipagdo corresponderam a criangas com comorbidades, em
recaida da neoplasia ou que ndo responderam clinicamente
ao tratamento, com sequelas cirurgicas, dificuldades de or-
dem neurofisioldgica relacionadas a verbalizagdo ou diades
que ndo dominavam o idioma portugués. A Tabela 1 apresen-
ta dados sociodemograficos das diades acompanhadas nes-
te trabalho.

Instrumentos e materiais

Foi desenvolvido para este estudo um protocolo para re-
gistro de pré-consulta comportamental, baseado nos estudos
de Silva (2000) e Zannon et al. (2002), para descrever: (a) de-
finicdo de cuidador e paciente sobre diagndstico; (b) compre-
ensdo de cuidador e paciente sobre planejamento
terapéutico; (c) duvidas e assuntos estimados para a consul-
ta; (d) dificuldades ou demandas relacionadas ao tratamento.
Para abordar esses temas, um roteiro semi-estruturado para
entrevista foi desenvolvido.

Procedimento

Em observancia a Resolugdo numero 196/96, do Ministé-
rio da Saude, este estudo foi submetido ao Comité de Etica
em Pesquisa da Fundacao de Ensino e Pesquisa em Ciéncias
da Salde da Secretaria de Estado de Saude do Distrito Fede-
ral - FEPECS, aprovado em 05 de outubro de 2009, sob proto-
colo 301/09, parecer 289/2009. Cuidadores das diades que
concordaram em integrar a pesquisa foram convidados a ler
e assinar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, bem
como foi obtido consentimento verbal audiogravado das cri-
ancgas.
como por exemplo idade dos cuidadores, tipo de diagndéstico,
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Tabela'. Caracteristicas das diades participantes.

Caracteristicas das Diades Frequéncia
Idade das criangas
4 a 6 anos incompletos 6
6 a 8 anos incompletos 3
8 a 10 anos incompletos 2
10 a 12 anos 4
MEDIA (DP) 7,74 anos(3,25)
Escolaridade das criangas
Creche ou maternal 7
1* a 3% série 5
4% série em diante 3
Diagnostico
Leucemias ou linfomas 9
Tumores sélidos 6
Tempo de tratamento ao inicio do procedimento
Até um més 5
Entre um e dois meses 6
Entre dois e quatro meses 2
Entre quatro e seis meses 2
MEDIA (DP) 1,84 més(1,47)
Parentesco dos cuidadores
Maes 13
Pais 2
Idades dos cuidadores
Até 30 anos 5
31 a40 anos 8
Acima de 41 anos 2
MEDIA (DP) 34,2 anos(7,34)
Escolaridade dos cuidadores
Ens. Fundamental até 4* série 1
Ens. Fundamental até 8% série 3
Ensino Médio 7
Ensino Superior 4
Estado civil dos cuidadores
Casados/unido estavel 9
Solteiros 4
Divorciados 2
Procedéncia
Distrito Federal 12
Outros Estados (GO, MG, MT) 3
Irmé&os da crianga em tratamento
Filho Unico 2
Um ou dois irm&os 9
Mais de dois irmaos 4
Renda mensal familiar
Menos de 1 salario minimo 6
Entre 1 e 4 salarios minimos 7
Mais de 4 salérios minimos 2
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Em seguida, cada diade foi entrevistada individualmente
enquanto aguardava por cada consulta médica na sala de es-
pera. Duvidas, demandas e assuntos referidos pelas diades
foram registradas em um protocolo de pré-consulta, corres-
pondente a uma folha de papel A4 com campos especificos
para cada tema, que foi anexada a capa do prontudrio da cri-
anca para ser utilizada na consulta em seguida como um in-
dicador para os médicos sobre itens a serem incluidos na
consulta (duvidas, assuntos estimados, dificuldades e de-
mandas).

As diades foram acompanhadas de forma continua ao
longo de trés ou quatro consultas em sequéncia, a depender
do esquema terapéutico individual, possibilitando analise de
mudancgas e/ou permanéncias nos itens indicados nas pré-
consultas ao longo deste periodo. O tempo médio emprega-
do na entrevista de pré-consulta correspondeu a 17m02s
(DP=6,34), com minimo de 5m55s e maximo 35m25s. Todas
as consultas foram gravadas em &audio para posterior trans-
crigdo e analise de conteudo segundo Bardin (1977).

RESULTADOS

Serdo apresentados a seguir os resultados sobre modifi-
cagdes na quantidade e contelidos dos assuntos referidos
nas pré-consultas. Na Figura 1 é apresenta a quantidade de
itens referidos ao longo de pré-consultas das diades acompa-
nhadas ao longo de trés ou quatro atendimentos. Houve pa-
drdo irregular da distribuicdo de itens indicados nas
entrevistas de pré-consulta para criangas e cuidadores, com
maior quantidade de itens mencionados pelos cuidadores.
Criangas das diades 2, 9 e 10 (idades respectivamente 5, 4 e
7 anos) ndo indicaram duvidas e ndo foi possivel verificar
tendéncias de aumento ou diminui¢do de itens indicados por
estas criangas. Apenas para diades 7, 12 e 15 (idades res-
pectivamente 13, 11 e 13 anos) houve relativo decréscimo
em duvidas e assuntos estimados ao longo das consultas,
tendéncia também verificada para dificuldades e demandas
de criangas nas diades 1, 3, 6 e 14 (idades respectivamente
8,9, 10 e 11 anos). Criangas das diades 11 e 12 (idades
respectivamente 4 e 11 anos) indicaram crescentes relatos
de dificuldades e demandas entre as Ultimas entrevistas.

Considerando duvidas e assuntos estimados para a
consulta por parte dos cuidadores, houve tendéncia a
diminuicdo de itens ao longo das entrevistas para diades 1, 2,
6, 11 e 15; porém, houve aumento destes itens para diades 4,
5, 7,9 e 14. Os dados sociodemograficos de cada conjunto
de diades - tanto aquelas que aumentaram quanto
diminuiram os itens listados na pré-consulta - néao
apresentam particularidades comuns que pudessem estar
diretamente relacionadas a esse aumento ou diminuigédo,
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renda mensal, estado civil ou escolaridade do cuidador.

Cuidadores das diades 12 e 14 aumentaram a referéncia a
dificuldades e demandas ao longo dos atendimentos, porém

Marina Kohlsdorf e Aderson Luiz Costa Junior

houve diminuigao desta categoria para diades 1, 3,4, 5,6, 7 e
8, com distribuicdes irregulares nas demais diades, dados
que também nado guardam relagdo direta com caracteristicas
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Figura 1. Quantidade e tipo de dividas ou demandas referidas nas pré-consultas.
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sociodemogréficas. E possivel que esses resultados indi-
quem necessidades diferentes de informagao por parte de
criangas e cuidadores ao longo do tratamento, dependendo
por exemplo da resposta clinica do paciente e também de
contextos individuais. Na Tabela 2 é indicado de modo de-
crescente o conteldo referido pelas criangas nas pré-consul-
tas.

A maior parte de duvidas ou demandas esteve relaciona-
da a exames, internagdes ou procedimentos (£=18), assim
como recomendagdes de cuidados (£=10). Questdes sobre
atividade escolar, planejamento terapéutico e alimentagéo
também apresentaram frequéncias notaveis (respectivamen-
te, £=9, =8, £=8). Em menores incidéncias, destacam-se
questdes sobre efeitos colaterais e sequelas (2=5) e funda-
mentos da neoplasia ou tratamento (2=5), contudo destacam-
se baixas ocorréncias de duividas sobre sintomas ou intercor-
réncias e preocupagdes sobre uso de outros remédios (Z=5 e
>=1, respectivamente). Na Tabela 3 serdo apresentados os re-
latos referidos pelas criangas nas pré-consultas e a analise
prospectiva sobre a inclusdo destes relatos ao longo das con-
sultas.

Na Tabela 3 (em apéndice) sdo indicados resultados rele-
vantes em relagdo a comunicagédo com criangas durante con-
sultas. Houve demandas e duvidas que, ndo incluidas na
interacdo, foram novamente referidas em pré-consultas sub-
sequentes (diades 1, 4 e 5, respectivamente 8, 5 e 5 anos de
idade), relacionadas a compreensao do diagndstico e dificul-
dades com exames ou procedimentos. Contudo, criangas de
diversas diades referiram itens permanentes ao longo de al-
gumas consultas, mesmo que tais demandas fossem inclui-
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das na comunicagéo (diades 3, 5, 6, 11 e 12 respectivamente
9,5,10, 4 e 11 anos de idade). Esses assuntos estiveram rela-
cionados a duragdo do tratamento, dificuldades emocionais
ou comportamentais, preocupagées com cirurgia ou exames,
atividade escolar, dividas sobre alimentagdo e recomenda-
¢Oes de cuidados, higiene ou lazer. Esses dados sugerem, por
um lado, necessidades de informagéao distintas ao longo de
etapas diferentes do tratamento ou ainda dificuldades relati-
vas a propria comunicagao, que dificulta a assimilagcdo das
informacgdes. Por outro lado, houve também temas que, uma
vez discutidos, ndo foram referidos posteriormente, como os
relacionados a atividades escolares, recomendacgdes de cui-
dados, higiene ou lazer e planejamento terapéutico.

Destacam-se alguns relatos referidos pelas criangas. Hou-
ve aspectos relacionados a fundamentos do tratamento e
efeitos colaterais, como nos exemplos: ‘por que ndo posso
sair ou ir a escola?"; "Bactrim causa mau halito?"; "por que te-
nho cansago apds quimioterapia?’; "pra que servem os remédi-
0s?"; "o que é leucemia?’; "por que o cabelo demora a crescer?"
e "como descobriram a leucemia?”. Algumas duvidas sobre re-
comendacgdes de cuidados e higiene sdo ressaltadas: "do que
posso brincar sem ficar cansado para a quimioterapia?” e "po-
de fazer natagdo?". Houve também demandas relacionadas a
aspectos emocionais: "triste com cabelo caindo" e "acredita
que familiares e equipe ndo estdo sendo sinceros sobre a du-
ragdo do tratamento". Na Tabela 4 sé@o apresentados os temas
indicados pelos cuidadores nas pré-consultas.

Houve concentragao de duvidas sobre sintomas ou mane-
jo de intercorréncias (£=29), dificuldades sobre atividade pro-
fissional ou suporte familiar (£=28) e efeitos colaterais/uso

Tabela 2 . Temas indicados pelos pacientes nas pré -consultas

Temas

Consultas

-
N
w
S

Duvidas ou preocupagdo com exames, internagdes ou procedimentos
Duvidas/demandas sobre recomendagdes de cuidados
Duvidas ou preocupagédo sobre atividade escolar
Duvidas ou preocupagéao sobre planejamento terapéutico
Duvidas/demandas sobre recomendagdes para alimentagao
Duvidas ou preocupacao sobre efeitos colaterais e seqiielas
Duvidas sobre fundamentos da neoplasia ou tratamento
Duvidas sobre sintomas ou intercorréncias

Duvidas sobre uso de outros remédios

N W = W W » N ©
N = W b W= W
N N ¢ N BN

—

'
'
—_
'

Nota As Tabelas 3 e 5 encontram-se em apéndice.
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de medicagdo (2=26). Destaca-se também a quantidade de
queixas sobre comportamentos da crianga (£=26) e duvidas
ou demandas sobre recomendagdes de cuidados (2=25),
bem como questdes sobre planejamento terapéutico (£=21).
Em seguida, houve incidéncia relevante de duvidas sobre ali-
mentagdo (2=18), demandas sobre resultados de exames e
procedimentos (2=18) e questdes sobre atividade escolar
(2=17), além de preocupagdes sobre sequelas ou recaidas
(2=12). Em menor incidéncia, os cuidadores indicaram duvi-
das sobre fundamentos da neoplasia ou tratamento (2=9), di-
ficuldades em praticas educativas (£=8), demandas relativas
a relatérios (2=7) e dificuldades sobre organizagéo do servigo
de saude (2=4). A Tabela 5 (em apéndice) apresenta os rela-
tos indicados pelos cuidadores nas pré-consultas e a andlise
prospectiva sobre a inclusdo destes relatos ao longo das con-
sultas. Sdo apresentados dados interessantes sobre a comu-
nicacdo de duvidas e demandas dos cuidadores em
consultas pediatricas. Houve itens que, ndo incluidos inicial-
mente no atendimento, foram referidos em consultas subse-
quentes (diades 1, 4, 7, 9, 10 e 14): demandas relativas a
recomendagdes de cuidados, higiene ou lazer, queixas sobre
comportamento da crianga, preocupagado com recaidas, difi-
culdades com servigo de salde, dificuldades com alimenta-
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¢do e vacinagdo, duvidas sobre planejamento terapéutico ou
cirdrgico, questdes sobre uso de medicagao nao relacionada
ao tratamento e dificuldades com outros filhos. As caracteris-
ticas socio-demograficas desses cuidadores sdo bastante
distintas e nenhuma similaridade é destacada em relagdo a
variaveis que possam subsidiar os dados apresentados. Con-
tudo, todos os cuidadores, a excegdo das diades 3, 8, 14 e 15,
indicaram permanéncia de duvidas e demandas continuas,
mesmo com discussdo destas em consulta.

Algumas dessas demandas que permanecem presentes
nos atendimentos, mesmo com sua inclusdo na comunica-
¢do, naturalmente sofrem modificagdes ao longo de etapas
diferentes de tratamento, tais como duvidas sobre resultados
de exames, sintomas da crianga, planejamento da cirurgia,
uso de medicacdo e demandas por relatérios diversos. Tam-
bém foram repetidas demandas referentes a adaptagédo ao
tratamento,processo que se estende por semanas e meses,
como a adaptacgéo da rotina, dificuldades em praticas educa-
tivas parentais e lidar com outros filhos, queixas sobre com-
portamentos da crianga ou lidar com expectativas da familia.

No entanto, é necessario ressaltar a permanéncia de duvi-
das sobre questdes basicas relacionadas ao tratamento on-

Tabela 4. Temas indicados pelos cuidadores nas pré -consultas

Temas Consultas
1 2 3 4

Duvidas sobre sintomas ou manejo de intercorréncias 9 10 7
Dificuldades sobre atividade profissional e/ou suporte familiar 1 8 9 -
Duvidas sobre efeitos colaterais ou uso de medicagéo 8 9 8 1
Queixas sobre comportamentos da crianga 9 6 5 6
Duvidas/demandas sobre recomendagdes de cuidados 8 5 5 7
Duvidas ou demandas sobre planejamento terapéutico 6 7 3 5
Duvidas/demandas sobre recomendagdes para alimentagdo 7 4 5 2
Demandas sobre resultados ou realizagdo de exames e procedimentos 5 5 6 2
Duvidas ou preocupagdo sobre atividade escolar 6 4 5 2
Duvidas ou preocupagdo sobre sequelas ou recaidas 6 3 1 2
Duvidas sobre fundamentos da neoplasia ou tratamento 5 2 1 1
Dificuldades em praticas educativas parentais relacionadas ao tratamento 3 4 -1
Requerimento de relatérios diversos 1 2 2 2
Duvidas ou dificuldades sobre organizagéo do servigo de saude 1 2 -1

Nota As Tabelas 3 e 5 encontram-se em apéndice.
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cohematoldgico, tais como recomendagdes de cuidados, hi-
giene e lazer, uso de medicagao nao relacionada ao tratamen-
to, manejo de atividades escolares e necessidade de
restricbes alimentares. Por outro lado, houve demandas dis-
cutidas nos atendimentos que ndo foram referidas em pré-
consultas posteriores, como as relacionadas a medicagao, li-
dar com efeitos colaterais, atividades escolares,
recomendagoes de cuidados, higiene ou lazer, efeitos colate-
rais e sequelas ou recaidas.

Alguns relatos referidos pelos cuidadores sdo destaca-
dos, especialmente em relagdo a fundamentos da neoplasia e
tratamento: "leucemia é cancer?" e "o que causa a leucemia?",
'por que ndo pode tomar quimioterapia quando sangue esta
baixo?" e também ‘pra que serve a quimioterapia? Por que a
quimioterapia tem efeitos colaterais?"; ‘pode usar anti-inflama-
tério e antibidtico para tratar o tumor?" e ainda "este tumor é
de crianga ou de idoso?". Falhas no uso de medicagao tam-
bém foram questdes detectadas nas entrevistas de pré-con-
sulta, bem como duvidas sobre remédios e intercorréncias,
conforme relatos: "pode tomar suplemento alimentar?" e ainda
"a partir de quantos graus é febre?" ou "pode usar chds e com-
plementos?".

Houve duvidas sobre sequelas (‘quimioterapia pode ter se-
quelas no funcionamento hormonal?" e "crianga vai voltar ao
normal?") e perguntas sobre cuidados e higiene, como nos
exemplos: ‘pode ir para a piscina?’; "'precisa usar mascara?";
"que roupas deve usar no frio e no calor?" e ainda "precisa con-
ferir temperatura e presséo arterial todo dia?" ou "no retorno a
escola, a sala de aula sera normal?". Houve duvidas importan-
tes sobre praticas educativas parentais, exemplificadas nos
relatos ‘crianca ndo comunica sintomas aos pais" ou 'deve
conversar com crianga sobre a perda visual? Como?" e tam-
bém "comportamento nervoso da crianga quando mae sai para
trabalhar influencia o tratamento?".

DISCUSSAQ

Considerando os dados apresentados neste estudo, al-
guns aspectos interessantes sao ressaltados. Especificamen-
te no tratamento oncohematoldgico pediatrico, o uso de
pré-consultas pode se mostrar relevante em funcdo das exi-
géncias terapéuticas e da quantidade de informagdes recebi-
das na fase diagndstica e assimiladas gradualmente,
contribuindo para que cuidadores e criangas possam obter in-
formacgdes sob medida e de acordo com demandas de cada
etapa terapéutica, conforme destacado como relevante na li-
teratura (Kéastel et al., 2011; Forrest et al., 2012; Di Battista et
al., 2016; Haugen et al., 2016; Marre et al., 2016; Rodgers et
al., 2016a; Rodgers et al., 2016b; Withycombre et al., 2016;
Davis, et al., 2017).
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0 procedimento de pré-consulta facilita a abordagem sob
medida a duvidas e demandas especificas que caracterizam
o tratamento oncohematoldgico, conforme evidenciado pelas
maiores quantidades de assuntos especificos listados nas
entrevistas tanto de criangas quanto de cuidadores. Conside-
rando os temas indicados pelas criangas, houve prevaléncia
de demandas sobre recomendagdes relacionadas a cuidados
em higiene e alimentagdo, exames, internagdes ou procedi-
mentos invasivos e fundamentos da neoplasia. Os cuidado-
res referiram majoritariamente assuntos sobre fundamentos
da neoplasia, planejamento terapéutico, recomendagdes de
cuidados, higiene e alimentagédo, manejo de intercorréncias e
dificuldades sobre atividade profissional ou suporte sociofa-
miliar. Esses assuntos também sdo apontados pela literatura
como as principais demandas durante o diagndstico e ao lon-
go do tratamento do céncer infantil (Kars et al., 2008, Vrijmo-
et-Wiersma et al., 2008; Gabarra & Crepaldi, 2011; Forrest et
al., 2012; Di Battista et al., 2016; Rodgers et al., 2016b).

Os dados supracitados, em associagdo com a andlise so-
bre mudangas ou permanéncias de assuntos estimados ao
longo do atendimento, enfatizam o procedimento de pré-con-
sulta como um processo especialmente continuo que possi-
bilita a cuidadores e criangas indicar temas especificos de
seu interesse de acordo com diferentes etapas do tratamen-
to, estilos subjetivos de comunicagéo e preferéncias individu-
ais por informagdo, aspectos que vém sendo enfatizados
pela literatura como cruciais na comunicagdo pediatrica
(Zwaanswijk et al., 2011; Forrest et al., 2012; Di Battista et al.,
2016; Maree et al.,, 2016; Rodgers et al., 2016a; 2016b; Withy-
combre et al., 2016).

Em comparagdo com os estudos de Silva (2000) e Zan-
non et al. (2002), que também empregaram entrevistas de
pré-consulta, destaca-se que esse procedimento enfatiza o
empoderamento de cuidadores na comunicagéoao estimular
uma lista de assuntos estimados para a consulta médica. Por
outro lado, o presente estudo entrevistou também os pacien-
tes pediatricos, o que contribuiu para a inclusdo de criangas
na interagdo terapéutica, aspecto sublinhado pela literatura
como imprescindivel a comunicagéo eficiente em pediatria
(Rotenberg et al., 2008, Vaknin & Zisk-Rony, 2010; Gabarra &
Crepaldi, 2011; Forrest et al., 2012). O procedimento executa-
do no presente estudo também esteve fundamentado nas
proposigées de Landier et al. (2016), ao promover uma intera-
¢do centrada na familia, com comunicagéo gradual de assun-
tos estimados sob demanda e com a provisdo de
informacgdes de forma continuada, possivelmente promoven-
do suporte social a familia e ao paciente.

Um aspecto importante ressaltado nos dados obtidos se
refere a necessidade de compreender por que alguns temas
ou duvidas permanecem ao longo das consultas, indepen-
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dentemente de terem sido debatidos ou nao na interagao co-
municativa. Esse dado é coerente com outros estudos na lite-
ratura, que indicam que as informacgdes sdo assimiladas de
modo gradual ao longo do tempo (e, portanto, necessitam de
repeticdo), tendo em vista a grande quantidade de demandas
abruptas ao diagnéstico, as intensas adaptagdes familiares
exigidas pelo tratamento oncohematoldgico pediatrico e a
mobilizagdo emocional provocada pelo adoecimento (Buc-
kley & Savage, 2010; Gordon et al., 2010; Knighting et al.,
2010; Vatne et al., 2010; Gabarra & Crepaldi, 2011; Forrest et
al., 2012).

Sobre as limitagdes da presente pesquisa, destacamos a
variabilidade nas caracteristicas das diades, de modo especi-
al o tempo de tratamento e as idades das criangas, elemen-
tos cruciais para contextualizar a comunicagdo em pediatria.
Mesmo sabendo que uma amostra mais homogénea inviabili-
zaria a coleta de dados em tempo habil, é sugerido que esta
condicdo seja aprofundada em pesquisas futuras; além disso,
a ampliagdo da amostra seria condigéo relevante para promo-
ver maior consisténcia dos dados, aspecto também enfatiza-
do como proposta para outros estudos nesta tematica.
Trabalhos multicéntricos, do mesmo modo, sdo sugestdo
pertinente para avaliar a comunicagdo em contextos de sau-
de distintos. Mais estudos tornam-se necessdrios para avaliar
especificamente os efeitos do procedimento de pré-consulta
em longo prazo, bem como outras modalidades de interven-
¢do que possam tornar a comunicagado pediatrica mais efici-
ente.
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APENDICES
Tabela 3 Conteudo referido pelas criancas e analise prospectiva sobre a inclusao de itens na
consulta
Temas Consultas
2 3 4
Diade 1 Rever compreensdo: diagndstico X X
Quanto dura esta internagdo? X
Diade 3 Rever recomendagdes: cuidados X*
Duragédo estimada do tratamento X* X*
Chateado por ndo ir a escola X*
Por que sente dores na barriga? X*
Por que ndo pode ir a escola? X*
Chateado com queda do cabelo X*
Por que se sente mal no calor? X*
Queixas sobre sintomas X*
Por que tem cansago apds quimioterapia? X*
Bactrim causa mau halito? X*
Do que pode brincar sem ficar cansado para a quimioterapia? X*
Diade 4 Duvida:diagndstico X X*
Duragéo tratamento X*
Ha restrigbes a atividades? X*
Diade 5 Duvidas sobre diagndstico
Dificuldades com exames ou remédios X X*
Dificuldades emocionais (nervosismo) X*  X*
Diade 6 Dificuldades emocionais X*
Rever recomendagdes de atividades X*
Dificuldade com exames X* X*
Chateada por ndo ir a escola X* X*
Dificuldades familiares X*
Planejamento terapéutico X*
Pode usar pomada para hematomas? X*
Pode fazer natagao? X*
Quando vai desinchar? X*
O que s@o os carogos? X*
Quando voltar a escola? X* X
Dificuldades emocionais X* X*
H4 restrigdo a atividades X
Quer fazer regime por causa do Decadron X*
Duragéo do tratamento X*
Pra que servem os remédios? X
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Tabela 3. Conteddo referido pelas criancas e analise prospectiva sobre a inclusao de itens na
consulta (continvacao)

Temas Consultas

1 2 3 4

Diade 7 Quando voltard a escola? X*
Diade 8 Dificuldade com exames X
Quanto tempo até comer normalmente? X*
Triste com cabelo caindo X*
Diade 11 Rever diagndstico X*
Rever recomendagées alimentares X* X*
Dificuldades com exames e cuidados X*  X*
Chateado por néo ir a escola X*
Chateado por ndo poder passear X*  X*
Rever planejamento terapéutico X*
Rever recomendagé&es de cuidados X*
Diade 12 Duvidas sobre alimentagéo X*  X*
Preocupagdo com cirurgia X* X*
Planejamento terapéutico X
Duvidas sobre cuidados X*
Diade 13 Duragdo desta internagéo X*
Separagédo do pai durante internagao X
Diade 14 Rever restrigdes a alimentagéo X
Rever recomendagées de cuidados X
Chateada por ndo ir a escola X
Diade 15 Quando podera liberar ingestéo de sal? X
Pode comer danoninho? X*
Dificuldades em exames e procedimentos X

Nota: X sinalizados no protocolo de pré -consulta, * Incluidos na consulta
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Tabela 5. Conteddo referido por cuidadores e analise prospectiva sobre a inclusao de itens na
consulta

Temas Consultas

2 3 4
X*

Diade 1 Rever orientagGes: cuidados e atividades

7
X

Queixas sobre comportamento da crianga X X
Dificuldades em procedimentos X
X

Medo de recaidas X*
Discutir a possibilidade de cateter X*
Como o organismo esta reagindo? X
Rever restrigdes alimentares X
Como lidar com a queda de imunidade? X*
Duracgdo estimada do tratamento X*
Duvidas sobre uso de medicacéo X*  X*
Para que serve a Mercaptina? X*
Pode retirar Nausedron na farmacia? X*
Poderd ir a escola este ano? X*
Dificuldade sobre duragéo do tratamento X
Como sera a proxima fase? X*  X*
A quimioterapia pode ter sequelas no funcionamento hormonal? X*
Qual periodicidade da pung¢do medular? X*

Requerimento de relatério X*

Diade 2 Queixas sobre sintomas da crianga X* X*
Duvidas sobre a cura X
Ha restrigbes de atividades? X*
Duvidas sobre frequéncia escolar X*
Requerimento de relatério X*  X*
Dificuldade de adaptagéo da rotina X*  X*
Falha no uso de medicacgdo X
Suporte conjugal insatisfatoério X*

Rever diagnédstico X*

Diade 3 Quais sdo as causas da leucemia? X*
Duvidas sobre alimentagéo X*
Crianga tem comido muito X*
Duvida: planejamento terapéutico X*
Queixas sobre sintomas da crianga X*

Discutir possibilidade de catéter X*
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Tabela 5. Conteudo referido por cuidadores e analise prospectiva sobre a inclusao de itens na

consulta (continuagao)

Temas Consultas

1 2 3 4

Diade 4 Rever recomendagdes a atividades X* X
Vai recuperar a habilidade visual? X*
Atencao constante a sintomas é dificil X
Crianga fala os sintomas aos pais X* X X X
Demora no diagndstico X X
Retorno a escola X*
Solicitagdo de atestado X* X*  X*
Duvidas sobre alimentagao X*
Medicacao nao relativa a tratamento X*
Queixas sobre sintomas da crianca X*  X*
Pode ir para a piscina? X*
Diade 5 Deve conversar com crianga sobre a perda visual? Como? X*
Pode tomar suplemento alimentar? X*
A partir de quantos graus é febre? X*
Como sera a cirurgia? X* X* X*
Queixas: comportamento da crianga X* X* X
Dificuldades profissionais X*
Por que a crianga tem perdido peso? X*
Precisa doagdo de sangue da familia? X*
O cabelo vai cair? X*
Deve explicar mais para a crianga sobre o tratamento? X*
Podera voltar a escola? X*
Queixas sobre sintomas da crianga X*  X*
Diade 6 Planejamento terapéutico X*
Resultados de exames X*  X*
Pode dar vitaminas para apetite? X*
Queixas sobre nervosismo da crianga X* X*  X*
Crianga nao quer comer X* X*

Triste por ndo saber como explicar restrigdes escolares a crianga X* X*

Preocupada com outros filhos X*
O que causa a leucemia? X*
Medo de expor a crianga em passeios X*
Planejamento terapéutico X*
Pode usar remédios para gripe? X*
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Tabela 5. Conteddo referido por cuidadores e analise prospectiva sobre a inclusao de itens na

consulta (continuacao)

Temas Consultas
1 2 3 4
Diade 7 Rever restrigdes a atividades X* X*
Crianga vai voltar ao normal? X*
Queixas: nervosismo da crianga X*
Dificuldades: cuidar dos outros filhos X*
Afastamento de casa e dificuldades financeiras X*
Dificil aceitar a doenga X*
Planejamento terapéutico X* X*
Duvidas sobre alimentagao X* X*
Precisa usar mascara? X X*
Dificuldades financeiras X
Falta de suporte social X
Preocupada com planejamento terapéutico X
Diade 8 Duvidas sobre a escola X*
Dificuldades em adeséo a alimentagao X*
Dificuldade em lidar com internagao X*
Internagdo anterior atrasou tratamento? X*
Remédios prejudicam outros 6rgdos? X*
Dificuldades sobre servigo de salde X*
Ha sequelas da quimioterapia? X*
Diade 9 Dificuldades em restringir sal X X
Lidar com vacinagéo de irmao X X
Queixas sobre sintomas da crianca X*  X*
Pode usar remédio néo relacionado ao tratamento? X*  X*
Pode viajar? X*
Medo de recaidas X
Retorno a escola X*
Planejamento terapéutico X
Queixas sobre comportamentos da crianga
Por que néo pode tomar quimioterapia quando sangue esta "baixo"?
Diade 10 Pode usar remédio néo relacionado ao tratamento? X X*
Duragdo estimada do tratamento e manejo sintomas X
Queixas sobre sintomas da crianca X*  X*
Queixas sobre comportamentos da crianga X
Planejamento de cirurgia X X* X
Resultados de exames X*  X*
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Tabela 5. Conteddo referido por cuidadores e analise prospectiva sobre a inclusao de itens na

consulta (continuacao)

Temas Consultas

1 2 3 4

Diade 11 Rever restrigdes alimentares X* X*
Dificuldades com exames X
Dificuldades: lidar com expectativas da familia X* X* o X*
Medo sobre recaida X* X
Duvidas sobre atividade escolar X* X*
Diade 12 Duvidas sobre alimentagao X*
Dificuldades emocionais X*
Planejamento terapéutico X*  X*
Dificuldades no servigo de salde X*
Queixas:comportamento da crianga X*  X*
Pode viajar? X*
Quando vai desinchar? X*
Vai precisar aumentar a protegao e isolamento? X
Dificuldade: adesdo a medicagao X*
Discutir uso do cateter X*
Dificuldades alimentares X*
E melhor explicar internacao pra crianga ou ndo? X*
Diade 13 Rever restrigdes a passeios X* X
Por que ocorrem efeitos colaterais? X
Pode utilizar remédios caseiros e chas? X* X*
Diade 14 Dificuldade em deixar outros filhos em casa X
Como manejar efeitos colaterais? X
Queixas sobre sintomas da crianga X X

Sintomas sdo normais, ha risco de desmaio?

Falhas no uso de medicagéo X*

Diade 15 Preocupacgéo exacerbada com higiene e restricdes X X
Medo de recaidas
Planejamento terapéutico X*
Pode usar remédio néo relacionado ao tratamento? X
Rever liberagdo de sal em fungao do uso de Decadron X
Resultados de exames X*
Dificuldades de adaptacgéo da rotina do cuidador ao tratamento X
Pode ter contato com quem tomou vacina? X*
Solicitagdo de relatério X*

Queixas sobre sintomas da crianga X*

Nota: X sinalizados no protocolo de pré -consulta, * Incluidos na consulta
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