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Resumo

Objetivo: Compreender a experiéncia da familia ao estabelecer a comunicag@o com a crianga em relagdo ao seu cancer.
Métodos: Trata-se de um estudo de abordagem qualitativa, no qual foram entrevistadas familias de crianga com cancer de uma
instituicdo de satde do interior do estado de Minas Gerais. Optou-se pelo Interacionismo Simbdlico como referencial teérico e a
Andlise de Contetdo Tematica como método. Resultados: A analise dos dados identificou que o estigma do cancer influencia
na maneira como a familia estabelece a comunicagao com a crianga. A familia faz uma selegéo de palavras para buscar sentido
a normalidade, afastando da crianga informagdes que trazem ideia do comprometimento do seu futuro e, consequentemente,
a morte. Conclusao: O estudo destaca o apoio emocional como fio condutor do processo comunicacional entre familia e
crianca. A familia leva a crianca mensagens que deixam explicita a esperanca de vencer a situagéo vivenciada. Assim, deve-se
pesquisar estratégias usadas pelos profissionais de saude para auxiliar a familia na comunicagédo sobre a doenca da crianca.

Palavras-chave: Comunicacao; Enfermagem Familiar; Crianca; Cancer; Apoio.

ABSTRACT

Objective: To understand the experience of families in establishing communication with children in relation to their cancer.
Methods: This study used a qualitative methodology to analyze interviews in families of children with cancer treated in a health
institution in the state of Minas Gerais. We opted for symbolic interactionism as the theoretical reference and qualitative analysis
was the method employed. Results: Data analysis showed that cancer stigma influences the way that the family establishes
communication with their child. The family makes a selection of words to find meaning of normality, keeping information from
children about their future and consequently about death. Conclusion: This study stresses the need of emotional support as a
guide in the communication process between family and child. The family takes messages to the child that express the hope of
overcoming their current situation. Thus, it is important to study strategies used by healthcare professionals to assist the family
in its communication in respect to the child's illness.

Keywords: Communication; Family Nursing; Child; Cancer; Support.

RESUMEN

Objetivo: Comprender la experiencia familiar en el establecimiento de la comunicacién con el nifio con cancer. Métodos: Estudio
cualitativo. Fueron entrevistadas familias con nifios con cancer tratados en una institucion de salud en Minas Gerais. Se optd
por el Interaccionismo Simbdlico como referencial teérico y el Andlisis de Contenido Tematico. Resultados: Se identificé que
el estigma del cancer influye en la forma cémo la familia establece la comunicacién con el nifio. La familia hace una seleccion
de palabras para encontrar la normalidad, ocultando de ellos la informacién que da la idea de su comprometimiento con el
futuro y, por lo tanto, la muerte. Conclusion: Se destaca el apoyo emocional como guia del proceso de comunicacion entre la
familia y el nifio. La familia sélo trasmite los mensajes que expresan superacion. Hay que buscar las estrategias utilizadas por
los profesionales de la salud para ayudar a la familia en su comunicacion.

Palabras clave: Comunicacion; Enfermeria Familiar; Nifio; Cancer; Apoyo.
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INTRODUCAO

Durante o tratamento do cancer infantil, a crianga € submetida
a varios exames, internagdes hospitalares prolongadas e diversas
modalidades terapéuticas, tais como quimioterapia, radioterapia
e cirurgia que, por vezes, provocam limitagbes e incapacidades
fisicas e psicologicas’.

As constantes idas ao centro de tratamento para internagéo,
assim como para seguimento ambulatorial, expdem a crianga a dor
e ao sofrimento, e ainda provocam interrupgdes na escolarizagéo e
a afastam do convivio social e familiar, o que pode interferir na sua
capacidade e no desejo de se comunicar??.

Como toda doenga gera sofrimento e instabilidade na dindmica
familiar, o cancer, por sua vez, gera duvidas, medos e incertezas
quanto a sua descoberta, ao tratamento e controle, pois € uma
doenca com prognostico sombrio, principalmente quando relacio-
nado a crianca, o que implica mais compreensdo do impacto da
doenca na perspectiva dos membros familiares, pois todos sédo
afetados por ela*®.

Em meio a inseguranca, a familia busca informacdes para o
redimensionamento de suas atividades, agora em funcao da crianca
adoentada®*. Assumir papéis e reestruturar a vida familiar sdo pro-
Cessos necessarios nesse inesperado contexto, que consiste em
conviver com a doenca e seus significados®. Diante dessa situagao,
o processo de escuta e troca de informagdes, em geral, ajuda a
familia a compreender e enfrentar a situagéo a ser vivenciada*.

No convivio com a doenca crénica, a comunicacao faz parte do
processo de interagdo, no qual alinguagem e a escuta sao utilizadas
como mecanismos fundamentais para a interagéo social’.

A teoria da comunicagdo aponta que ha dois modos de
comunicagdo: a comunicagdo nao verbal ou psicobioldgica e a
comunicacao verbal ou psicolinguistica. A verbal é aquela em que
as pessoas fazem uso das palavras ou da linguagem escrita para
transmitir mensagens. Ja a nédo verbal é definida pelos gestos,
siléncio, expressoes faciais e corporais. Assim, a comunicagao se
apresenta como um processo dindmico e complexo, que possibilita
a interacgéo, produzindo efeitos sobre o comportamento, a emocao
e os sentimentos dos envolvidos’.

Sendo a comunicagdo modo de interacdo interpessoal, em
que fala, linguagem e escuta sdo usadas e se definem como me-
canismo crucial na interacéo social, considera-se que as criangas
se comunicam conforme seus potenciais cognitivos, sensoriais e
motores. Podem direcionar o olhar ou parte do corpo que tem melhor
controle e emitir sons, estabelecendo, assim, formas diferenciadas
de comunicagéo®. A partir do convivio com a crianga, a familia
apreende e compreende 0 processo comunicacional, e, a medida
que a interacao entre crianca e familia se fortalece, a comunicacao
se torna mais eficaz.

No processo comunicacional com a familia sobre a doenca,
faz-se necessario abordar aspectos como: diagnéstico, causas,
tratamento, riscos e expectativa do tempo de tratamento e hospi-
talizag&@o. Para melhor orienta-las é necessario o uso da linguagem
adequada por parte do profissional’.

Para uma comunicagéo adequada por meio da interacdo e
inter-relacéo entre o profissional de saude e o paciente e sua familia,

€ necessario valorizar aimportancia da comunicagéo e, sobretudo,
conhecer as estratégias de comunicagéo: interrogar a respeito das
expectativas e conhecimento do paciente e da familia sobre sua
doenca e tratamento, afirmar solicitude e interesse por aspectos
multidimensionais do paciente, toque afetivo, olhar, sorriso, proximi-
dade fisica e escuta atentiva. O conhecimento de tais estratégias é,
atualmente, considerado escasso pela equipe de saude, ndo poden-
do ser adquirido com o tempo, mas por adequadas capacitagdes*.

Particularmente, tratando-se de familia e crianga com céancer, o
estabelecimento de relacionamento e comunicagao propicia, tanto a
um quanto ao outro, condi¢des de adaptagdes frente as mudancas
ocorridas em decorréncia da chegada da patologia. A comunica¢do
entre familia e crianca nem sempre ocorre de forma instantanea,
sendo fruto de um processo continuo que envolve relagdes inter-
pessoais, com trocas verbais e ndo verbais de diversas naturezas,
podendo propiciar a constru¢éo de importante interagéo terapéutica
entre profissional-familia-crianca. Contudo, a familia é o elo da co-
municagéo e é tida como fonte de apoio emocional nessa vivéncia“.

Entretanto, comunicar o diagnostico de cancer e os procedi-
mentos que ocorrerdo em decorréncia disso a crianga, € uma tarefa
ardua para os pais, pois junto ao diagnostico estdo envolvidas
questdes de limitagcbes, privagdes e até morte, de forma velada,
na maioria das vezes, pois esta fortemente atrelada ao simbolismo
da palavra cancer. Deparam-se assim com o medo das reagbes da
crianga acerca da doenca®.

A palavra cancer, ainda hoje se apresenta estigmatizada, sen-
do evitada por muitos, por ser tida como sinébnimo de sofrimento e
morte. Quando atinge a crianca, passa uma ideia ainda mais forte,
como que uma espécie de castigo, e a comocao é ainda maior, en-
volvendo toda a familia, amigos e conhecidos. Em meio a angustia,
afamilia considera que a crianga ndo tem capacidade cognitiva para
entender a situagéo, nem tampouco os familiares tém habilidade
de ofertar informagdes que Ihes permitam dar sentido & situacédo
vivenciada. Assim, a literatura aponta que duvidas sobre onde, como
e quando contar para a crianga torna- se parte do cotidiano familiar,
acentuando ainda mais o sofrimento e o estresse®°.

Diante dos desafios relativos a vivéncia da familia de crianca
com cancer, questionou-se quao importante € acomunicacdo nessa
fase de mudanca do contexto familiar. Assim, este estudo objetivou
compreender a experiéncia da familia ao estabelecer a comunicacdo
com a crianga em relagcdo ao seu cancer, uma vez que a comunica-
céao estéd presente nas interacdes didrias vivenciadas pela familia.

METODOS

Trata-se de um estudo descritivo, exploratério de abordagem
qualitativa, que abarca um conjunto de técnicas que da visibilidade
as experiéncias''. Foi utilizado o Interacionismo Simbdlico (IS) como
referencial tedrico, pois constitui-se de um referencial embasado
no comportamento humano, valorando o significado que o ser hu-
mano coloca nos objetos com os quais interage. E por meio dessa
interacéo e a partir do significado dado a ela que os individuos
desenvolvem e executam suas acgdes. Essa perspectiva busca
estudar a natureza das interagdes e das agdes desempenhadas
pelo individuo, considerando, sobretudo que os seres humanos
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agem em relacdo as coisas com base nos significados que elas tém
para eles e que esses significados sdo construidos nas interagdes'.

Nesse contexto, 0 IS entende o comportamento como o conjunto
de fatores e processos interpretativos nos quais os seres humanos
conduzem suas a¢des por meio do significado atribuido na interacéo
social. Essa perspectiva interacionista permite que se compreenda
o ser humano em suas relagcdes com a sociedade, consigo e com
o outro. Além disso, a interagéo e a comunicacgao simbolica estabe-
lecidas pelo individuo possibilitam a apreensao dos significados,
sentimentos, emocdes, comportamentos e expectativas diante da
situagdo vivenciada. No interacionismo simbdlico, o ser humano é
entendido como um individuo que experiencia interacdes continuas,
sendo ativo, com liberdade de escolha'.

O estudo foi realizado em uma unidade pediatrica de uma Insti-
tuicdo de Saude Oncoldgica, de nivel terciario, inaugurada em 2009,
localizada em cidade do interior de Minas Gerais.

Foi disponibilizada, pela referida instituicao, uma listagem com o
nome, endereco e datas de consultas de familias que tinham em sua
composicado uma crianca em idade escolar, ou seja, na faixa etaria
de 6 a 12 anos, realizando tratamento oncolégico para qualquer
tipo de cancer, ha pelo menos trés meses. Esses foram os critérios
de inclusao.

A idade escolar foi estabelecida porque se acredita que nesse
periodo a crianca ja desenvolveu habilidades cognitivas que a
capacitam diferenciar suas proprias ideias das de outras pessoas
e expressar verbalmente estas ideias. As criancas indicam ter ca-
pacidade de compreender a si mesmas e detectar precocemente
qualquer indicio que nao esteja dentro dos parametros de normali-
dade estabelecidos por elas proprias’.

Para oIS o self da crianga vai se desenvolvendo a partir das inte-
racdes que estabelece ao longo da infancia, passando por estagios
denominados de: preparatorio, da brincadeira, do jogo e do grupo de
referéncia em que vai ampliando sua capacidade de se definircomo
objeto social consistente, que se diferencia dos demais’.

Das treze criancas que atendiam aos critérios de selecao no
decorrer da pesquisa, trés foram a obito, duas familias se recusa-
ram a participar do estudo e uma familia foi excluida da pesquisa
apos contribui¢des oriundas do exame de qualificagéo, pois com as
mudancas realizadas nos critérios de selecéo, a crianga estava fora
da faixa etaria proposta pelo estudo. Assim, fizeram parte do estudo
sete familias de crianca com cancer (Quadro 1).

Por meio da listagem, a pesquisadora se dirigiu as familias,
por ocasido das consultas realizadas na instituicdo de saude, para
expor os objetivos da pesquisa e convida-las a participarem do
estudo, conforme agendamento de data e local, de acordo com a
preferéncia dos familiares.

A coleta de dados ocorreu no periodo de margo a agosto de
2012, por meio de entrevistas semidirigidas, que permitiram ao
pesquisador intervir para esclarecimento de questdes duvidosas e
adequagdes no seu curso''. Tais entrevistas aconteceram em uma
sala disponibilizada pela instituicao. Antes da entrevista foi entregue
aos participantes o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

A luz de tais conhecimentos, todos os familiares da crianga que
estavam presentes na instituicdo no momento da coleta de dados,
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foram convidados a participar da pesquisa, mas por terem que estar
com a crianga, optou-se pela participagdo de apenas um. Nesse
contexto, esta pesquisa se caracteriza por um estudo de familia, visto
que na perspectiva interacionista, familia pode ser definida como "um
grupo de individuos em interagao simbdlica, chegando as situagbes
com o0s outros significantes ou grupos de referéncia, com simbolos,
perspectivas, self, mente e habilidade para assumir papéis"'®.

A partir desse momento, os familiares foram instigados a discor-
rer sobre sua experiéncia em se comunicar com a criancga, a partir
da seguinte questao norteadora: "Vocés contaram para (nome da
crianca) sobre a doenca?". A medida que a entrevista prosseguia,
outros questionamentos como "Explique-me um pouco mais", "Fale-
-me mais sobre como fez isso", foram trazidos para a entrevista a
fim de que se pudesse compreender a experiéncia da familia ao
estabelecer a comunicagéo com a crianca em relagéo ao seu cancer.

As entrevistas foram gravadas, transcritas na integra e sistema-
tizadas segundo o método da Andlise de Contetido Tematica. Este é
um método que consiste em um conjunto de técnicas utilizadas para
o entendimento dos significados implicitos nas mensagens, com o
objetivo de desvelar os sentidos da comunicacao, desenvolvido em
trés etapas: pré-andlise (leitura flutuante e formulacédo de hipéteses);
exploracao do material (codificac@o e classificagcdo em categorias)
e tratamento dos resultados obtidos e interpretacao (processo de
reflexao).

As transcri¢es foram lidas com detalhamento e profundidade,
para se apreender como a familia vivenciava essa experiéncia. As
leituras posteriores tiveram a finalidade de melhor explorar o material,
que passou pelo processo de desmembramento e reagrupamento,
denominado sistematiza¢do dos dados. Na sequéncia, os dados,
que foram inicialmente separados por tematicas, receberam uma
releitura, cujo processo de reflexao e analise dos resultados produ-
ziu a interpretacdao dos mesmos. Para elucidar as categorias, foram
selecionadas falas dos participantes, identificados de acordo com
o0 membro da familia que se manifestou e 0 numero da entrevista
(exemplo: Mae 1).

Todos os preceitos da Resolugédo n? 466/12'° que regulamenta
o desenvolvimento de pesquisas envolvendo seres humanos foram
respeitados. Esta pesquisa foi aprovada no Comité de Etica da
instituicdo pelo parecer nimero 05/2012.

O processo de analise ocorreu tendo como pano de fundo
o contexto onde a interagdo se dava, ou seja, a interagéo entre
familia e crianga, familia e sua familia extensa, familia e profissio-
nais de saude e familia e seus pares. Nesse processo interacional
buscou-se apreender os processos de comunicacao estabelecidos
entre familia e crianca.

RESULTADOS

O processo de coleta e analise dos dados permitiu a identifica-
¢ao de trés categorias que possibilitaram compreender a experiéncia
da familia ao estabelecer a comunicagao com a crianga em relagéo
ao seu cancer, sendo elas: "ESTABELECENDO UMA COMUNICA-
CAO NEBULOSA", que abarca as subcategorias: "Sentindo incer-
tezas nas informagdes”, "Sendo marcada por palavras dolorosas"
e "Compartilhando a ma noticia", e correspondem a experiéncia

EscoLAa ANNA NErY 20(4) OuT-Dez 2016

3



Comunicagio da familia no céncer infantil
Borges AA, Lima RAG, Dupas G

Quadro 1. Identificacdo das criangas com cancer e familias participantes do estudo

Identificacdo da Familia Dados da Crianga

Participantes da Pesquisa

Idade: 6 anos

e Sexo: Masculino
Familia 1

Mae

Diagnodstico: Leucemia Linfoide Aguda (LLA)
Tempo de tratamento: 10 meses

Idade: 6 anos

Familia 2 Sexo: Feminino

Diagndstico: Nefroblastoma
Tempo de tratamento: 8 meses

Idade: 6 anos

e Sexo: Feminino
Familia 3

Diagnostico: Nefroblastoma
Tempo de tratamento: 3 anos

Idade: 10 anos

- Sexo: Masculino
Familia 4

Diagndstico: Linfoma de Hodgkin
Tempo de tratamento: 2 anos

Idade: 10 anos

e Sexo: Feminino
Familia 5

Diagndstico: Leucemia Linfoide Aguda (LLA)

Mae
Irma da crianga

Tempo de tratamento: 5 meses

Idade: 8 anos

- Sexo: Feminino
Familia 6

Pai

Diagndstico: Tumor de Triton
Tempo de tratamento: 2 anos

Idade: 11 anos

Familia 7 Sexo: Feminino

Diagndstico: Linfoma de Hodgkin
Tempo de tratamento: 2 anos

da familia ao descobrir a doenca da crianga; "ENCONTRANDO
APOIO PARA ALEM DAS PALAVRAS" que agrega as subcatego-
rias: "Transmitindo mensagens que encorajam", "Sendo parceiro da
crianga", "Comunicando esperanca”, "Partilhando experiéncias" e
"DIALOGANDO ENTRE SEGREDOS E VERDADES" que t¢ém como
subcategorias: "Expondo o diagndstico", "Detalhando o percurso”
e "Compreendendo o processo da doenca" e descrevem a comu-
nicagcéo da familia com a crianga em relagédo ao cancer.

ESTABELECENDO UMA COMUNICA(;Z\O
NEBULOSA

Caracterizada como uma trajetéria desgastante e marcada por
uma comunicagao fragmentada, incompleta, obscura e nebulosa, a
familia parece estar montando um quebra-cabega ao tentar desvelar
o quadro clinico apresentado pela crianga. No processo de compre-
ender a linguagem e as informacdes recebidas, a familia questiona
os profissionais de saude tentando agregar as informacdes. Ao se
deparar com o diagndstico do cancer infantil, algumas o consideram
inacreditavel, voltando para os seus préprios membros na tentativa
de dividir a dor de ter uma crianga com cancer.

Sentindo incertezas nas informacoes

Ao procurar os servigcos de saude para compreender o quadro
clinico apresentado e queixado pela crianga, a familia encontra
varios obstaculos que dificultam sua caminhada, o que muito a
angustia. O processo comunicacional implicito nessa fase é incom-
pleto, fragmentado e obscuro, pois a comunicagéo estabelecida
com o profissional de saude ndo contempla sua necessidade de
informacgé&o. Nessa perspectiva, a familia utiliza com a crianga uma
linguagem evasiva e permeada por incertezas, afinal nem mesmo
0 nucleo familiar compreende a situagéo. Assim, a comunicagao
que a familia estabelece com a crianga, nessa etapa, tem o objetivo
de convencé-la da importancia de participar colaborativamente do
processo de descoberta da doenga, mesmo que para isso tenha
que utilizar de comunicacgao pouco clara:

"Eu (mé&e) olhava os médicos escrevendo massa, massa,
massa, mas eu ndo sabia o que era, nem o que significava
e ninguém me falava nada" (Mée 3).

"Eu (mée) falava para (crianga) que tinhamos que fazer o que o
médico pedia para descobrir o que ela (crianga) tinha" (Méae 2).
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Sendo marcada por palavras dolorosas

Diante da certeza do diagndstico e, geralmente, sem a presenga
da crianga, a equipe de saude comunica para a familia o diagndstico
do céancer infantil. Ao se deparar com uma doencga tao temida, a
familia se sente surpreendida, acredita estar vivendo um fato irreal,
encontra-se imersa em uma realidade desconhecida que provoca
medo e inseguranga. Diante de tal situagéo, fragilizada, ndo sabe
como estabelecer com a crianga uma comunicagéo sobre a doenca
e tratamento, visto que é um processo dificil, complexo e que nem
mesmo o nucleo familiar sedimentou a informacgéo. Além disso, teme
ouvir o nome da doenga, que por si s6 causa panico. Revelam-se,
assim, a capacidade e a forga que as palavras tém de transformar
o cotidiano:

"Ela (crianga) ficou com a minha irm& no momento que nds
(pais da crianga) fomos falar com o médico. Ele (médico)
falou o que ela tinha e ficamos chocados. Foi aquele banho
de dgua frial" (Pai 6).

"(...) mexeu muito com a cabecinha dela (crianga) e eu (méae
da crianga) tentava convencer ela, mas eu ndo estava me
convencendo, imagina para eu convencer ela! Era dificil! (...)
Eu ouvia uma coisa, mas nem eu acreditava naquilo. Olhava
e falava que era um sonho, que eu tinha dormido e ndo tinha
conseguido acordar. Eu olhava nela e ndo acreditava e falava:
'ndo é verdade" (Mée 2).

Compartilhando a ma noticia

Por ocasido da descoberta do cancer infantil e em meio ao so-
frimento por receber tdo ma noticia, a familia faz um movimento de
se voltar para seus membros, buscando dividir o peso de vivenciar
a condicao cronica, excluindo a crianga. E nesse ambiente que se
inicia o processo comunicacional referente a assuntos relacionados
ao cuidado a crianga, sendo que um dos focos de discusséao familiar
se relaciona a questéo de revelar ou ndo a crianga sobre sua doenca.
Na interagcao estabelecida, os familiares colocam o0 medo da doenga
e anecessidade de guardar as informagées dentro do proprio nicleo
como forma de evitar comentarios ou necessidade de explicagdes,
preservando a crianga de comentarios oriundos da doenca:

"Fui (mae da crianga) para casa da minha mae. Na hora
eu queria o colo da minha mée! Fui para casa dela (avo da
crianga) e chorei com ela e meu pai. Depois fui para casa,
porque meu marido e minha outra filha estavam esperando
por noticias. (...) Conversei com o meu marido e ele disse
que ndo queria que contasse para ela (crianga), porque ele
estava com medo dela ndo aguentar. No fundo, eu também
tinha esse medo!" (Mae 5).

"Eu e meu esposo (pais da crianga) conversavamos muito
sobre o tratamento, mas ndo deixdvamos o (nome da
criang¢a) e meu outro filho participarem. Nés esperdvamos
eles dormirem e conversavamos no quarto, sé noés dois"
(Méae 4).
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ENCONTRANDO APOIO PARA ALEM DAS
PALAVRAS

Na vivéncia da cronicidade da crianga, os familiares ofertam
e recebem apoio para enfrentar a ardua caminhada. Na interagéo
estabelecida, os familiares buscam transmitir mensagens de su-
peragdo e forga que encorajam a crianga a enfrentar a situagao.
Tal fato se da ndo apenas por palavras, mas também por gestos.
Tais interacdes se apresentam intermediadas pelos profissionais
de saude, que incentivam e constroem, com familia e crianca, uma
comunicagéo positiva que a encoraja e a estimula a seguir em frente.
Além das relacdes estabelecidas com os profissionais de saude, a
familia destaca a importancia de conviver com outras familias que
passam pela mesma experiéncia; considera que elas lhe oferecem
informagées, ajudam no desenvolvimento do cuidado, bem como
apoiam para obter forgas para enfrentar as adversidades que ocor-
rem nessa vivéncia.

Transmitindo mensagens que encorajam

Na comunicacdo estabelecida com a crianga, o nucleo familiar
busca transmitir mensagens que a encorajam a enfrentar a doen-
ca. Para isso, escolhe as palavras, fazendo uso de recursos de
linguagem, como por exemplo, a metéafora. Por meio de tal recurso,
a familia busca transmitir mensagens que possibilitam a analogia e
a percepcao da crianga em relagdo ao procedimento e a situagéo
vivenciados. Assim, ao falar sobre a morte, a familia ndo menciona
o cancer como principal risco de vida da crianga, nem tampouco faz
uso da palavra "morte" para dar significado a mesma. Ao remeté-la,
faz de modo geral, procurando palavras que a descrevam, mas
principalmente palavras que destacam e enfatizam aimportancia do
tratamento, para quaisquer doencas, como forma de evitar a morte:

"Ele (crianga) falou: ‘'mae eu como, mas eu vomito. Por que
que eu estou vomitando? Eu nunca vomitei! ' Eu falava: ' filho,
é por causa da quimioterapia. Esta vendo que essa aqui tem
a corzinha azul. A branca vocé ja tomou, a laranja vocé ja
tomou. Entéo, essas cores fazem parte de um arco-iris e esse
arco-iris precisa ser completado para os seus anjos virem até
ele, passar pelo arco-iris para chegar até vocé. Entao, por
isso que vocé tem que ter muita forca para aguentar esse
sorinho aqui, porque esse sorinho é que vai fazer vocé ndo
ter nenhuma doencinha mais. (...) Ele (crianga) falou: ‘mae
isso que eu tenho mata, ndo mata? '. Eu (mae da crianga)
falei: 'filho, todo mundo se tem um probleminha se néo curar,
se ndo fizer o tratamento como vocé esta fazendo, acaba ndo
aguentando" (Mae 1).

“(...) Eu (m&e da crianga) afastei todo mundo e fiquei mais
com ele (crianga), porque eu ndo queria ninguém chorando
perto dele" (Mae 4).

Sendo parceiro da crianca

Durante todo o percurso da doenca, a familia busca dividir com
a crianga suas angustias, medo e ansiedade. Para isso, o nucleo
familiar mostra a crianga as inimeras possibilidades de conviver
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com as limitagcdes da doenca. Apresenta op¢des de entretenimento
variadas, como filmes, desenhos, jogos e brinquedos que nao exi-
jam tanto esforgo fisico. Também procura apresentar para a crianca
formas de adaptar a sua imagem corporal. Assim, compra lencos,
chapéus, boinas e bonés que combinam com sua roupa. A familia
faz isso para suprir a caréncia e a necessidade da crianga, tentando
minimizar o sofrimento:

"Eu (m&e da crianga) néo deixava ela (crianga) ficar triste.
Mostrava para ela que ela podia conviver com aquilo per-
feitamente. Eu comprava varios chapéus e lengos, cada dia
que ela colocava uma roupa ela colocava um chapeuzinho
combinando (risos). Como ela ndo podia brincar com os
amiguinhos, eu colocava brinquedo no chdo, na cama, no
sofa e nds ficavamos brincando (risos), entdo eu tentava
substituir as brincadeiras que ela nao podia, naquele mo-
mento, por outras" (Mae 7).

"Quando eu (mae da crianga) falei que o cabelo dele (crian-
¢a) iria cair, para ele escolher os bonés e as boinas, escolher
os tecidos para fazer umas boinas bonitinhas, ele falou: 'ah
eu quero assim'. Eu falei: ‘'nés vamos fazer do seu jeito". O pai
dele ainda falou para ele: 'no dia que seu cabelo comecgar a
cair e que nds formos raspar, eu vou raspar o meu'. Ele falou:
‘olha pai, vocé vai ter que ficar careca™ (Mae 4).

Comunicando esperanca

Nas relacdes estabelecidas, a familia valora a comunicagao
mantida com a crianga e profissionais de saude. O nucleo familiar
salienta que tanto profissionais de saude quanto crianga fazem
um movimento de transmitir apoio e esperanca para continuar a
caminhada. Por meio dos gestos e tom de voz, a familia encontra
forcas para superar os momentos dolorosos, acreditando que
ird vencer:

"O (nome do médico) sentou e me explicou. Foi explican-
do, explicando, contando como seria todo o processo e
mostrando para mim que tinha pessoas que conseguiam
a sua vitdria e que nos (pais da crianga) ndo poderiamos
desanimar" (Mae 3).

“(...) o aniversdrio dela (crianga) lotado e ela so falou: 'eu
SO quero a minha cura, eu hdo quero mais nada mae, s6 a
minha cura!l'. Eu (mée da crianga) ndo acreditei quando ela
falou isso (mae chorando)" (Méae 2).

Partilhando experiéncias

A terapéutica do cancer infantil oportuniza a crianga e a familia
conviverem com outras pessoas que vivenciam situagéo semelhan-
te. Porintermédio da troca de informagdes, as familias se espelham
umas nas outras e buscam nelas forcas para enfrentar a situacao.

Nessa relacao, a familia também apreende que a crianga com-
partilha suas experiéncias, destacando aimportancia do tratamento
e o quanto ele melhora sua condi¢é@o de saude:

"O apoio que vocé tem conversando com outras pessoas.
Umas pessoas eram tao carinhosas, falavam umas palavras
tdo bonitas: 'tenha forga, tenha fé que vocé vai conseguir'.
Fui (mée da criangca) conhecendo as outras maes e uma vai
confortando a outra" (Mae 5).

"(...) Ele (crianca) conversando com uma senhora (paciente
em tratamento na instituicdo): 'olha vocé vai sentir assim,
vocé vai sentir assado, e ndo preocupa porque vocé so
vomita no dia". E ela falou: 'mas eu sinto um gosto ruim de
carniga na boca, € assim'? Ele (criangca) respondeu: ‘a qui-
mioterapia é assim, vocé leva um lim&o e cheira para ndo dar
ansia'. Explicou tudo, deu uma aula para ela, tanto que ela
falou: ‘que bom que vocé veio aqui meu filho, porque vocé
me alertou. Eu ainda vou passar pela sequnda quimio. Eu
estou com duvida, estou com medo!". Ele falou: 'ndo, vocé vai
ver, vocé vai até melhorar, a sua cor vai melhorar' (Méae 4).

DIALOGANDO ENTRE SEGREDOS E VERDADES

Para estabelecer a comunicagao sobre a doenga para a crianga,
a familia se prepara e protela o maximo que pode, reflete sobre as
informagoes recebidas, analisa 0 melhor jeito de falar com a crian-
¢a. Algumas familias expdem francamente sobre a doenca para
a crianga; outras optam por amenizar o diagnéstico como forma
de protegé-la de pensamentos negativos que possam interferir
no tratamento. Assim, ponderam ao falar da doenca, ndo fazem
mengao ao termo cancer. No entanto, independente das palavras
escolhidas para revelar o diagndstico, a familia sente a necessidade
de ressaltar as particularidades dos procedimentos. Tal situacéo é
compreendida pela crianga no momento em que os vivencia, assim
€COmo suas consequéncias.

Expondo o diagndstico

O contexto em que as interagdes ocorrem oferta pistas comu-
nicacionais que impdem o contato direto com o sofrimento e a dor,
permeados nas relagdes entre familia e crianga. Tal situacéo leva a
crianga a indagar a familia sobre a mudanga de rotina, obrigando os
familiares a iniciarem o processo comunicacional sobre a doenca.

Os discursos revelam que algumas familias nomeiam a doenca,
ou seja, a remetem ao cancer colocando sua causa aparente. Na
verdade, a familia faz uso de comparagdes objetivas, por meio das
quais as criangas podem imaginar, comparar e entender sua doenca:

"(...) A (nome da crianga) falou: 'méae, por que eu sou assim?
Por que mée? Os meus amiguinhos ndo estdo aqui'l Eu (méae
da crianga) conversei com ela (criancga): filha, o seu avd, do
lado do seu pai, tinha a mesma doenca que vocé. Chama
céncer. Vocé puxou para o seu avé, € genético. Vocé é igual
ao seu avo, tem a mesma doencga (...)" (Mée 2).

Outras familias, por considerarem uma doenca delicada, com-
plexa cujo nome ja é fonte de repudio, néo relacionam a doenca
ao cancer, simplificam e fazem referéncia a um tumor, carocinho
ou ingua, considerados diagndsticos de menor impacto quando
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comparado ao cancer. Nesse sentido, ao adaptar a linguagem para
o mundo da crianca, a familia usa recursos para amenizar o proble-
ma e demonstrar que a crianga é maior e mais forte que o mesmo:

"Para a (nome da crianga) eu (mde da crianga) disse que era
um tumor e que esse tumor era um carocinho que estava na
barriguinha dela. Entdo eu ndo falei o nome certo. O medo
que temos dessa doencga; vemos na televisdo as pessoas
falarem o tanto que essa doenca é ruim. Eu fiquei com medo...
e a minha familia tem medo s6 do nome da doencga, tem
medo do problema, por isso eu procurei ndo falar, procurei
esconder isso dela" (Méae 3).

Detalhando o percurso

A dificuldade de vivenciar o tratamento do cancer infantil e suas
consequéncias faz com que a familia comunique a crianga os procedi-
mentos que seréo realizados, a fim de que ela colabore na realizagéo
deles. Algumas familias constroem uma comunicacéo franca, nomean-
do os procedimentos, ou seja, realizam uma réplica adaptada daquilo
que ouviram dos profissionais de saude. Por meio da comunica¢éo
ludica, a familia explica os possiveis efeitos colaterais, especialmente
a queda do cabelo. Também elucida a fungéo do procedimento, bem
como o que se espera dela durante sua realizacao:

"NGs explicamos para ela que, para o médico retirar o tumor,
ele tinha que amputar a perninha, porque o tumor ja estava
bem grande. E que além da cirurgia, iria ter um remedinho
para ela tomar; e que era esse remedinho que iria acabar
de vez com o tumor. Mas, que o cabelinho dela poderia cair
porque a medicacdo é muito forte!" (Pai 6).

"(...) O gibi foi assim: eu (mae da crianga) pegava uma folha
de extenso e em cada quadradinho, eu fiz um monte de
quadradinho; e, em cada quadradinho eu colocava os dias
da quimioterapia e contava para ele. Fazia um arco-iris, fazia
um anjinho para ele entender o que ele estava passando.
Fiz uma caminha de hospital e um menininho recebendo
medicagdo" (Méae 1).

Compreendendo o processo da doenca

Nainteragdo com a crianga, a familia apreende, por meio da co-
municacao verbal e ndo verbal, o quanto ela esta mexida, comovida
e confusa ndo s6 com o diagndstico, mas também e, principalmente,
com as transformagdes fisicas vivenciadas. Nota que a crianca
parece sentir vergonha, medo e angustia ao se perceber limitada,
mutilada e vitima de uma cronicidade que deixa consequéncias sig-
nificativas. Quando isso acontece, ela oscila entre comportamentos
de agressividade e isolamento. Na tentativa de driblar a situacéo, a
familia se comunica respeitosamente com a crianga; entretanto, fala
com firmeza, impde-se, coloca limites e mostra para a crianga que a
doenga nao é motivo, nem tampouco desculpa para comportamentos
grosseiros. Em outros momentos, a familia demonstra dificuldades
em estabelecer uma comunicag¢éo com a crianga a fim de tird-la do
sofrimento. Tal fato, acentua o sofrimento familiar:
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"Para ela (crianca), mesmo que ela néo fale, foi um choque,
porque a vidinha dela transformou. (...) Ela ndo pode fazer
nada. (...) Quando ela vem agressiva para cima de mim, eu
ja falo (mée da crianga) com ela. Eu mostro para ela que eu
nao gostei da atitude dela. Eu falo: Assim ndo. Nao € porque
vocé estd passando por isso tudo que vocé vai poder fazer
coisas erradas" (Irma 5).

"(...) Mas é vivendo, lutando a cada dia e aprendendo a cada
dia. Demorou muito tempo para ela (crianga) ter consciéncia
da doenga. Quando estamos (familia da crianga) em casa,
tem momentos que ela se fecha no quarto e fala: 'mae, eu ndo
quero ver ninguém'. Eu abro a porta do quarto e vou falar com
ela e ndo consigo. Eu (mae da crianga) acho que... (pausa)
tem momentos que ela deve sentir alguma coisa, eu vou falar
com ela e ela fala: mde me deixa sozinha, por favor" (Méae 2).

DISCUSSAO

A analise das entrevistas permitiu identificar que a experiéncia
da familia em se comunicar com a crianga com cancer ocorre em um
processo dindmico e integrado. A familia enfrenta varios obstaculos
para desvelar o quadro clinico apresentado e estabelecer com a
crianga uma comunicagéo sobre seu adoecimento. Nessa interacgao,
0 apoio emocional torna-se modalidade central que perpassa por
toda essa experiéncia.

O céncer infantil traz grande impacto emocional para a familia
que, embora evite deixar trans parecer seus proprios sentimentos
para poupar a crianga, busca apoio emocional na familia extensa, na
equipe e nos outros acompanhantes para compreender e enfrentar
a situagéo vivenciada.

Os resultados encontrados corroboram os achados de um estudo
sobre as necessidades psicossociais dos familiares e o cotidiano deles
junto a crianga com cancer, ao evidenciarem que a familia estreita os
lagos em momentos dificeis, estabelecendo uma rede de apoio que
transpde o muro institucional e se expande para a comunidade’®. O
cerne das preocupagdes concentra-se no futuro da crianca'”.

A comunicagéo familiar é caracterizada por sistemas de
relacionamento aberto, em que ha liberdade para comunicagéo re-
ciproca de pensamentos, sentimentos e fantasias. Nessa interagéo
estabelecida com os membros da prépria familia, os individuos valo-
rizam a possibilidade de compartilhar o medo de perder a crianga. A
experiéncia de ter um diagnostico traumatico como o cancer infantil
une mais os membros da familia, que reavaliam valores e prioridades
dentro do proéprio nucleo. O fortalecimento dos lagos familiares é
muito importante para amenizar o sofrimento®.

Nesse ambito, o tema relevante nos dados, que esta intrinseco
ao apoio, é a constante selegéo de palavras utilizadas pela familia
para se comunicar com a crianga. O cuidado com a comunicagao
esta associado ao desejo de protegé-la da sensacao de ansiedade
causada por multiplas incertezas, relacionadas aos procedimentos,
diagnosticos e ao futuro.

Em uma reviséao de literatura realizada com a inteng¢éo de abor-
dar as atitudes dos médicos perante o cenario de comunicagao de
mas noticias, bem como a percepcao e preferéncias dos pais nesse
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ambito, apontou que a selecéo de palavras para se comunicar € uma
estratégia eficaz para conter a incerteza, o que € visto pela familia
como fonte de apoio emocional a crianga. Tal recurso se constitui em
expressivo fator de protecao para aqueles que precisam enfrentar
as mas noticias'. Assim, a familia altera os seus recursos para
retrabalhar os significados da doenca.

O cuidado com a comunicacéo esta relacionado ao significado
que a familia atribui a doenga e suas vivéncias, envolvendo tudo
0 que viram e ouviram sobre o cancer. Além disso, a possibilidade
da morte, que se mostra tao precoce na vida de um ser tao jovem,
potencializa o sofrimento familiar®®. Dessa maneira, a familia busca
dar sentido de normalidade, colocando limites em suas informacdes.
Faz isso para tentar evitar que a crianga sofra algum preconceito
ante sua doenca.

A familia acredita que o significado marca as pessoas com
cancer de forma indesejada e inesperada e demonstra dificuldade
em conviver com essas marcas. A marca pode ser o estigma ou a
morte e, embora o significado da doenca possa ser ambiguo, suas
consequéncias podem ser modificadas pelo ambiente em que o pa-
ciente estainserido, ou seja, seu contexto cultural. A familia altera os
seus recursos para trabalhar os significados da doenga, buscando
o sentido da normalidade. Pode-se interpretar que ela tem receio
da comunicacgéo direta de outros individuos com a crianca. Acredita
que, por conhecer seu filho e ter maior interagéo com ele, tem um
vocabulario mais facil e compartilhado. A familia opta por receber
as informacgdes sobre o cancer infantil e a partir disso transmiti-las,
tendo maior controle sobre a situacdo, o que, consequentemente,
acarreta a protecao da crianga. Cabe salientar também que a cultura
e valores da familia tém um papel significativo na determinacéo da
maneira mais adequada para transmitir as informagdes a crianga.

O apoio emocional a crianga é transmitido por meio de men-
sagens que retratam o lado positivo da situacdo vivenciada. A
aceitacdo e a esperanca de um resultado satisfatério para a doenga
sao utilizadas como armas para o enfrentamento do tratamento.

A escolha das palavras esta associada ao desejo de proteger
os doentes ndo sé da ma noticia, mas também da sensacao de
ansiedade causada por multiplas incertezas, relacionadas aos
procedimentos, diagndsticos e ao futuro da crianca. A selecéo de
palavras para se comunicar é uma estratégia eficaz para conter a
incerteza, o que é visto pela familia como fonte de apoio emocional
a crianga?'.

As histdrias e comentarios sobre a doenca nos diferentes con-
textos dos quais a familia participa, as experiéncias anteriores com
criancas e adultos acometidos por cancer, tém importante influéncia
nas palavras a serem utilizadas na atual comunicagéo com a crianca.
Além disso, a palavra cancer, ainda hoje continua sendo um estigma
que, para muitos, deve ser evitada, sendo vista como sindnimo de
sofrimento e morte. Quando atinge a crianca, representa uma ideia
ainda mais forte, uma espécie de castigo, e acomog¢éao é ainda maior
envolvendo toda a familia, amigos e conhecidos?.

Nesse contexto, as palavras, os objetos e as acbes sao
simbolos que s&o usados intencionalmente na interacdo social,
empregados na comunicagao para representar algo para os outros.
Ao interagir com o outro, ou consigo mesmo, 0 ser humano recebe
estimulos que provocardo mudancas nos elementos envolvidos no

contexto da situagao. Assim, é no presente de cada vivéncia e nos
significados das interagcdes que a familia desenvolve suas ac¢des a
fim de minimizar o sofrimento da criancga.

Em um estudo qualitativo, ao compreender como a terapéutica
do céancer é vista pelas criangas e adolescentes acometidos pela
doenca, evidencia-se que o desejo da vitdria e de uma resolucéo
satisfatoria da doenga passa a ser o principal e, por vezes, unico
objetivo?. A partir do presente dificil, o futuro é almejado e sonhado
pela crianga, sendo a esperancga essencial na superacao do estres-
se fisico e emocional??.

CONCLUSAO

A experiéncia da familia no que diz respeito a comunicacéo
com acrianga em relagéo ao cancer foi compreendida como um pro-
cesso cauteloso, pari passu ao desenvolvimento da terapéutica. As
revelagdes sao feitas para, mais do que deixar claro o que a crianga
tem enquanto diagndstico, conduzi-la a contribuir com o tratamento
e acreditar que tudo vai passar. O futuro é evocado no presente,
como forma de dar significado ao sofrimento e aos enfrentamentos
vivenciados no transcorrer do tratamento.

Enfrentar as dificuldades de cuidado a crianga com cancer
requer interacdo pautada no companheirismo entre os individuos,
no qual o apoio emocional é evidenciado como o fio condutor na
comunicagao que a familia estabelece com sua crianga. O amparo
ofertado a ela vem por meio da adogéo de uma linguagem prote-
cionista, levando informagdes que transmitem superacéao.

No rol de interagdes estabelecidas, encontra-se a enferma-
gem que pode agir encorajando a familia a enfrentar a situacéo,
emponderando-a com esclarecimentos, informagées, facilitando o
contato com os pares, com outros membros da equipe de saude.
Por estarem sempre préximos da unidade familiar, os profissionais
podem identificar as dificuldades encontradas ao estabelecer a co-
municagao com a crianga, bem como ajuda-la a construir tal relacéo.

Compreender as dificuldades da familia possibilita planejar o
cuidado de modo a suprir as lacunas de entendimento e atendimen-
to. Desse modo, acredita-se que familia e profissionais de saude po-
dem valorizar a capacidade de compreensao da crianga, bem como
suas iniciativas de questionamentos e busca por esclarecimentos.

O processo de comunicagao e interagdo ainda tem muito a
ser compreendido: o que estimula, o que dificulta a comunicacéo
intrafamiliar, e da familia com os profissionais e também entre eles,
0s proprios pacientes, com suas caracteristicas pessoais e etarias,
culturais, sociais, de expert ou ndo da patologia em curso. Para a
enfermagem, cuja interac&o com a crianca e sua familia é ferramenta
primeira de trabalho, ha muito o que investigar, para a partir dai
estabelecer conjuntamente o plano de cuidado.

As limitacdes identificadas neste estudo referem-se a néao
abrangéncia da percepg¢ao da familia sobre mudancgas longitudinais
no desenvolvimento da crianga e mudangas na forma da comu-
nicacdo. Apesar de ter solicitado a comunicagao na perspectiva
familiar, essa foi trazida por um membro da familia. Além disso,
o estudo aborda a comunicagéo familiar com criangas em idade
escolar, apontando a necessidade de aprofundar a comunicacéo
na perspectiva da crianga de outra faixa etaria.
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Diante do exposto, este trabalho assinala como imperativo a

realizacdo de estudos detalhados sobre comunicagéo, considerando
a necessidade de sensibilizar os profissionais de saude para que
se tornem fonte de apoio a familias que vivenciam a cronicidade.
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