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Resumo:

O cancer infantil é uma doenca ameacadora e que traz mudancas profundas e permanentes na
vida da crianca e da familia. Ao receberem o diagnostico as criancas e suas familias sofrem
uma intensa interrup¢do em suas vidas e adentram no mundo da doenca e passam a enfrentar
desafios complexos, a exemplo do tratamento prolongado e a transicdo para o cuidado
domiciliar. Desse modo torna-se relevante conhecer como a familia vivencia e os apoios
necessarios para a promocao da melhor adaptacdo ao cuidado domiciliar da crianga. Objetivo:
Realizar uma sintese de evidencias qualitativas sobre as experiencias da familia no cuidado

domiciliar da crianga em tratamento oncoldgico.

Meétodo: Sintese de evidéncias qualitativas apoiada no referencial do Joana Briggs Institute. A
busca foi realizada nas bases de dados: SCiIELO, PUBMED, LILACS. Foram incluidos artigos
publicados em inglés, espanhol e portugués, no periodo de margco de 2016 a margo de 2021.
Critérios de inclusdo: estudos qualitativos originais, em que os participantes fossem familiares
da crianca diagnosticada com cancer, e que tivessem como fendmeno de interesse as

experiéncias da familia no cuidado da criangca com cancer no domicilio.

Resultados: Foram localizados 133 estudos, destes 59 foram lidos na integra e 8 atenderam
todos os critérios de inclusdo e constituiram o corpus da revisdo. A integracdo dos achados
resultou em 5 categorias teméticas representativas das experiencias da familia no cuidado
domiciliar da crianca em tratamento oncoldgico, a saber: dificuldades e desafios, sobrecarga no

cuidado, necessidade de ensino, relagdo com a equipe multidisciplinar e ressignificagéo.

Concluséo: E necessario a compreender as experiéncias de familiares cuidadores de criancas
com cancer para a formulacdo de um plano ap6s a alta hospitalar. O enfermeiro tem papel

crucial em apoiar a familia no cuidado domiciliar.

Palavras-chave: Cancer. Neoplasia. Crian¢a. Familia. Cuidado. Domiciliar.



Abstract:

Childhood cancer is a threatening disease that brings profound and permanent changes in the
life of the child and family. Upon receiving the diagnosis, children and their families suffer an
intense interruption in their lives and enter the world of the disease and begin to face complex
challenges, such as prolonged treatment and the transition to home care. Thus, it becomes
relevant to know how the family experiences and the necessary support to promote better

adaptation to the child's home care.

Objective: To carry out a synthesis of qualitative evidence about the experiences of the family

in the home care of children undergoing cancer treatment.

Method: Synthesis of qualitative evidence supported by the Joana Briggs Institute framework.
The search was performed in the following databases: SCIELO, PUBMED, LILACS. Articles
published in English, Spanish and Portuguese from August 2016 to March 2021 were included.
For methodological composition: the selection, extraction and synthesis of data was made a
synthesis of qualitative evidence. Searches in databases started on March 4, 2021 until March
6, 2021. Inclusion criteria: original qualitative studies, in which the participants were family
members of the child diagnosed with cancer, and that had experiences as a phenomenon of

interest. of the family in the care of the child with cancer at home.

Results: 133 studies were located, of which 59 were read in full and 8 met all inclusion criteria
and constituted the review corpus. The integration of the findings resulted in 5 thematic
categories representing the experiences of the family in the home care of children undergoing
cancer treatment, namely: difficulties and challenges, care burden, need for teaching,

relationship with the multidisciplinary team and resignification.

Conclusion: It is necessary to understand the experiences of family caregivers of children with
cancer to formulate a plan after hospital discharge. The nurse has a crucial role in supporting

the family in home care.

Keywords: Cancer. Neoplasm. Children. Family. Care. Home.
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1 INTRODUCAO

De acordo com o quadro geral de doencas cronicas, quanto mais se envelhece, maior é
a suscetibilidade para o desenvolvimento de morte causada por céncer. Entretanto, estudos
americanos demonstram que o cancer € a segunda principal causa de morte nos Estados Unidos,
em criangas com idade entre 1 e 14 anos. (STRAUB, 2014)

O céncer infanto-juvenil, pelo fato de ndo ter suas causas relacionadas ao meio
ambiente em que se vive ou aos maus habitos exercidos pelo individuo, além de que os seus
comportamentos clinicos e origens histolégicas serem distintas, deve ser estudado
separadamente do cancer em adulto (BRASIL, 2008)

Segundo o Instituto Nacional de Cancer José Alencar Gomes da Silva (INCA), no
Brasil, para cada ano do biénio 2018-2019, ocorrerdo 420 mil casos novos de cancer, com
excecdo do cancer de pele ndo melanoma (MUTTI et al., 2019). O contingente de tumores
infanto-juvenis brasileiros é de 3%. Sendo assim, ocorrerdo 12.500 casos novos de cancer em
criancas e adolescentes com idade de 0 a 19 anos. Nas Regifes Sudeste e Nordeste a incidéncia
de novos casos é superior as demais regides, 5.300 e 2.900, respectivamente, seguidas pelas
Regides Centro-Oeste com 1.800, Sul 1.300, e Norte com 1.200. (MUTTI et al., 2019)

As repercussOes acarretadas pelo cancer sdo inimeras, isso inclui tanto a pessoa que
estd doente, quanto seus familiares que acompanham todo o processo desde o diagnostico até a
recuperacdo, passando pelo tratamento que que envolve toda a equipe profissional de satde no
que se refere o suporte a familia. (ANJOS, 2014)

Durante esse processo arduo, a familias enfrentam as mais diversas transformacdes, que
por ora podem ser assustadoras para os cuidadores, o papel do enfermeiro é reconhecer tais
mudancas e criar um clima para apoiar os familiares. Por isso é imprescindivel, que os
enfermeiros conhecam a realidade das mudancas que certamente essas familias irdo passar, ao
receberem uma crianga com cancer em casa, além de que, é importante também identificar as
vulnerabilidades e necessidades de cuidados especificas do tratamento, para melhor orienta-los,
facilitando as mudancas. (SILVA, 2019)

De acordo com Marques (2017), a rotina de uma familia sofre inimeros impactos com
o diagnostico de cancer, uma vez que ocasiona mudancas no ambito pessoal, emocional, social,

familiar e financeiro; surge a necessidade de adaptar-se tendo em vista que, a crianga com
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cancer passa por longos periodos de internacdo, onde o cuidador familiar precisa ausentar-se de
suas tarefas para acompanhar o tratamento, isso implica em muitos casos 0 aumento de

dificuldades financeiras, sobrecarga emocional, além da preocupacdo com a salde da crianca.

Sendo assim, a pergunta que norteia essa revisao de qualitativa de literatura é: "Como a

familia vivencia o cuidado a crianga com cancer no domicilio?”

1.1 JUSTIFICATIVA

A pesquisa qualitativa tem como fendmeno de interesse, as vivéncias dos individuos,
através de seus relatos de experiéncias. (FERRAZ, 2018) Uma vez que, 0 objetivo desse
trabalho é integrar evidéncias qualitativas, que possam orientar praticas de cuidado a crianca
com céancer através da familia, com foco nas experiéncias relacionadas ao cuidado domiciliar,
considerou- se ideal a utilizacdo de revisdo qualitativa de literatura como método do presente

estudo.

Para uma familia receber o diagndstico de cancer em uma crianca, € muito dificil,
principalmente 0 que tange a primeira alta hospitalar, certamente sdo tomadas por um
sentimento de inseguranga, uma vez que, no ambiente hospitalar suas criangas parecem estar

bem mais protegidas do que no ambiente domiciliar. (STRAUB, 2014)

Os sentimentos de medo e inseguranca se alinham ao processo inicial de cuidado ao
filho doente apds a primeira alta hospitalar, os fatores que justificam sdo: a fragilidade da
crianca; complexidade dos cuidados requeridos e ainda ndo executados pelos pais; além da
necessidade de sentirem-se capazes de auto gerenciar o cuidado e estarem vigilantes. (SILVA,
2018)

Uma vez que, o cancer infanto-juvenil promove mudancas significativas na rotina
familiar, viu-se a necessidade de realizar uma sintese de evidéncias qualitativas, que abordasse

as experiéncias dos familiares cuidadores da crianga no processo do cuidar no domicilio.
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2 OBJETIVO

e Integrar evidéncias qualitativas sobre as experiéncias da familia no cuidado domiciliar

da criangca com cancer.

14



3METODOLOGIA

3.1 Revisédo Qualitativa de Literatura

A metodologia utilizada nesse estudo foi a Revisdo Qualitativa de Literatura, apoiada

no referencial tedrico de sintese de evidéncias qualitativas do Instituto Joanna Briggs (JBI).

Na sintese de evidéncias qualitativas, as caracteristicas normativas atribuidas as revisoes
sistematicas de dados qualitativos sdo contestadas, adotadas, rejeitadas ou transpostas para
diferentes extensdes em conceitos e métodos analogos, mais sintonizados com as nuances dos
paradigmas de pesquisa critica e interpretativa. (LOCKWOOD, MUNN, 2020)

A questdo que norteia o presente estudo foi elaborada através do acrémio PICo, cujo a

sigla significa: Populacéo (P), Intervencdo ou exposicdo (1), Contexto/ Desfecho (Co).

e P —Familiares de criangas com cancer
e | —Cuidado familiar

e Co - Domicilio

Contudo, a pergunta formulada para nortear o presente estudo foi: “Como a familia

vivencia o cuidado a crianga com cancer no domicilio?

3.2 Base de dados e estratégias de busca

As buscas foram realizadas em marco de 2021 via portal de periddicos CAPES via
acesso institucional (acesso Cafe) por meio de login fornecido pela Universidade de Brasilia

para alunos.

As bases foram: Medical Literature Analysis and Retrieval System Online (MedLine),
Scientific Electronic Library Online (SciELO) Literatura Latino-Americana e do Caribe em
Ciéncias da Saude (LILACS).

Os descritores e as estratégias utilizadas foram personalizados para cada base de dados.
(APENDICE A). Definiu-se como campos de busca titulo e resumo. Os limites estabelecidos
foram: publica¢bes dos ultimos cinco anos (marco de 2016 a marco de 2021); idiomas

portugués, inglés e espanhol e texto disponivel na integra.
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As referéncias localizadas, foram importadas para software livre Mendeley versédo

desktop que é um programa para o gerenciamento de referéncias.

3.4 Critérios de Inclusao

Tipo de estudos: para essa sintese de evidéncias qualitativas, foram considerados
somente artigos originais de abordagem qualitativa sobre vivéncias/experiéncias de familias no

cuidado a crianga com cancer no domicilio.

Participantes: Foram inclusos artigos que tiveram como participantes familiares de

criangas diagnosticadas com cancer em tratamento e em cuidado domiciliar.

Fendmeno de Interesse: experiéncias de familias no cuidado de criangas com cancer no

domicilio.

3.5 Selecéo de Artigos

As referéncias localizadas foram importadas para o software Mendeley. Nesta etapa as
referéncias foram organizadas e as duplicatas foram eliminadas. As referéncias foram
exportadas para uma planilha do programa Microsoft Excel para o registro do processo de

selecdo em duas etapas: leitura do titulo e do resumo e leitura do artigo na integra.

O processo de selecéo foi conduzido por dois revisores de forma independente para fins
de conferéncia e garantia de maior confiabilidade dos resultados.

3.6 Avaliacao da qualidade metodoldgica

Os estudos selecionados na etapa anterior, foram avaliados quanto a qualidade
metodologica por meio do instrumento Critical Appraisal Checklist for Qualitative Research.
(APENDICE B)

O instrumento é composto por uma lista de verificagdo que contém 10 critérios de
andlise de qualidade metodoldgica (Q). A partir da leitura de cada estudo, deve- se verificar e
julgar se o critério é: sim (S), ndo (N), ndo se aplica (N/A) ou ndo claro (NC); além disso, é
necessario descrever no texto dos resultados quando a resposta for “ndo claro”, especificando

qual artigo e natureza do critério.
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Nessa etapa, foi utilizado como critério de inclusdo os estudos que tiveram no minimo

70% dos critérios de qualidade metodoldgica atendidos.
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3.7 Extracéo de Dados

O processo de extracdo de dados foi de acordo com o instrumento JBI- QARI data

extration tool for qualitative research. (APENDICE C)

Em primeiro momento, foram selecionadas individualmente as informacgdes de cada
estudo para compor a planilha de extracdo de dados; para cada estudo, coletou-se: autor, ano de
publicacdo, objetivo do artigo, participantes da coleta de dados, metodologia utilizada,

principais resultados, implicac6es do estudo e conclusdes.

Posteriormente, os achados foram extraidos dos estudos, categorizados de acordo com

os niveis de credibilidade de acordo com o que é recomendado pela JBI.

De acordo com os critérios da JBI para sintese de evidéncias quantitativas, existem trés

niveis de credibilidade:

e Inequivoco (1): E quando o resultado n&o pode ser contestado;
e Credivel (C): O resultado pode ser posto em davida;
e N&o Suportado (U): Quando o resultado diverge ou ndo é claro sobre a tematica

atribuida.
3.8 Sintese de Dados

A finalidade da sintese de evidéncias, € criar um conjunto de afirmacbes que a
representam, por meio da organizacdo dos achados as descobertas, as categorias tematicas de

acordo com as semelhancas nos relatos de experiéncia. (LOCKWOOD, MUNN, 2020)

“De acordo com Lockwood e Munn (2020), agrega descobertas em um todo combinado que é mais do

que a soma das descobertas individuais de uma forma analoga a meta analise.”

O processo consistiu em extrair os dados e organiza-los em planilha. A planilha continha
os trechos das narrativas dos participantes dos estudos, bem como a tematica adequada a
experiéncia relatada. Contudo, as declaracGes reunidas e categorizadas de acordo com o tema,
agrega os resultados possibilitando a construcdo da sintese de resultados de pesquisas

qualitativas primarias.
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4 RESULTADOS
4.1 Busca e Selegédo de Artigos:

Foram encontrados 133 artigos por meio das estratégias de busca nas bases de dados
SciELO, PUBMED e LILACS. Os resultados foram importados para o software de
gerenciamento de referéncias Mendley, e logo apds 4 duplicatas foram removidas. (ELSEVIER,
2013)

A selecdo de artigos foi dividida em duas fases: na primeira fase, um total de 129 estudos
foram submetidos a leitura do titulo e resumo, destes, 71 artigos foram excluidos por nédo
atenderem os critérios de inclusdo; na segunda fase: os 59 estudos que haviam sido incluidos
foram lidos na integra, e excluidos 51 artigos. Assim, o corpus da revisao foi constituido por 8

artigos.
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Figura 1: Representa odiagrama do Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses

(PRISMA) . (MOHER D, LIBERAT]I et al, 2015)
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Figura 1: PRISMA - diagrama representativo do processo de selecdo dos estudos.

4.2 Qualidade Metodologica

Para a inclusdo de estudos a partir da classificacdo de qualidade metodolodgica, se levou
em consideragdo os estudos que tiveram um escore minimo de 70%, ou seja, dentre 0s critérios
atenderam pelo menos 7 dos 10 da lista de verificacdo de avaliacdo critica da JBI para pesquisa

qualitativa.

Dentro da analise de qualidade metodoldgica, foi observado que, os critérios Q6 e Q7

em comparagdo com os demais foram os que tiveram a maior quantidade de “nao claro” (NC).
20



O critério Q6, diz respeito se a influéncia das crencas e valores do pesquisador estdo declarados
no estudo; ja o critério Q7, se refere ao potencial do pesquisador em influenciar o estudo por
meio do seu processo de pesquisa. A avaliacdo critica dos estudos é apresentada de forma

detalhada no quadro 1.

Quadro 1: Avaliagdo Critica dos Estudos

Autor QL [Q2 [Q3 [Q4 [Q5 [Q6 |Q7 |08 [Q9 [Ql0]|QARI%

(FARUQ |S S S S S S NC |S S S 90%
Ul et al,
2019)

(MCCAN |S S S S S N S S S S 90%
N et al,
2019)

(PEIKRT |S S S S N N N S S S 70%
et al.,
2019)

(SANTOS | S S S S N N N S S S 70%
et al.,
2017)

(SILVA S |S S S S N N S S S 80%
PNL,
2020)

SILVA; |s [s |s |s [N [s |s |s |s [s |ow
BARROS,
2019)

(VIERA; |S |S |S [N |[S |[NC [S [s [s |s [8%
CUNHA,
2020)

(WANGM | S S S N S NC | N S S S 70%
O et al,
2016)
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* JBI Critical Assessment Checklist for Qualitative Research (Lista de verificagdo de avaliac&o critica da JBI para

pesquisa qualitativa — Traducéo Livre) S: Sim; NC: N&o Claro; N: N&o.

Q1: Is there congruence between the stated philosophical perspective and the research methodology? (Ha

congruéncia entre a perspectiva filoséfica declarada e a metodologia de pesquisa?)

Q2: Is there congruity between the research methodology and the methods used to collect data? (Ha congruéncia

entre a metodologia de pesquisa e os métodos usados para coletar dados?)

Q3: Is there congruence between the research methodology and the methods used for data collection? (H&

congruéncia entre a metodologia de pesquisa e os métodos utilizados para a coleta de dados?)

Q4: Is there congruence between the research methodology and the representation and analysis of data? (Existe

congruéncia entre a metodologia de pesquisa e a representacdo e anélise dos dados?)

Q5: Is there congruence between the research methodology and the interpretation of the results? (Existe

congruéncia entre a metodologia da pesquisa e a interpretagdo dos resultados?)

Q6: Is there a statement that locates the researcher culturally or theoretically? (Existe uma afirmacéo que localiza

0 pesquisador cultural ou teoricamente?)

Q7: Is the influence of the researcher on the research, and vice-versa, addressed? (A influéncia do pesquisador na

pesquisa e vice-versa é abordada?)

Q8: Are participants and their voices adequately represented? (Os participantes e suas vozes estdo adequadamente

representados?)

Q9: Is the research ethical according to current criteria or, for recent studies, and is there evidence of ethical
approval by an appropriate body? (A pesquisa € ética de acordo com os critérios atuais ou, para estudos recentes,

e h& evidéncias de aprovagdo ética por 6rgdo competente?)

Q10: Do the conclusions drawn in the research report flow from the analysis, or interpretation, of the data? (As

conclusdes tiradas no relatério de pesquisa fluem da andlise ou interpretacdo dos dados?)
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4.3 Caracteristicas dos Estudos Inclusos

Para a composicédo dessa reviséo, foram utilizados 8 artigos inclusos publicados entre
0s anos de 2016 a 2020, cujo os locais de coleta de dados qualitativos eram os seguintes paises:
Brasil (n=4), México (n=1), india (n=1), Suica (n=1), Alemanha (n=1).

Todos os participantes (n=156) possuiam alguma relacdo de parentesco com a crianca
diagnosticada com alguma neoplasia, que estava em tratamento no periodo da coleta de dados.
Alguns estudos, além de familiares, tinham como participantes profissionais e voluntarios
(n=63).

A populacdo de 156 entrevistados continha: maes (n=62), pais (n=33), tios (n=7), avos
(n=2), irma (n=1), prima (n=1), familiares nao especificados (n=57), criangas com diagnostico
de cancer (n=17). Ressalta-se que, embora o estudo E2 tem grupos amostrais compostos por
profissionais e voluntarios, para fins de integracdo dos achados foram considerados apenas 0s
resultados relativos as experiencias dos familiares das criangas que estavam vivenciando o

cancer.

Em todos os estudos, as criangas j& tinham sido diagnosticadas, estavam em tratamento,
estavam em casa ou morando temporariamente em casa de apoio, junto com o seu familiar

responsavel.

No que se refere as tematicas prevalentes, relacionadas a experiéncia da familia no
cuidado da crianca com cancer, identificadas nos resultados das pesquisas destaca-se: as
dificuldades e desafios, sobrecarga no cuidado, relagdo com a equipe multiprofissional e

educacdo dos pais com relacdo ao diagnostico do filho.
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Quadro 2: Sintese das caracteristicas dos estudos primarios inclusos na revisdo

ID | Autor/Ano Pais/ Objetivo Participantes | Metodologia
Cidade
E1l | (FARUQUI | India Compreender as | N=39; Estudo descritivo.
etal., 2019) perspectivas das Método: andlise de
barreiras ao acesso | Méde (n=13) conteudo tematica
aos cuidados, que | Pai (n=17)
podem ser a nivel | Irma (n=1)
pessoal ou a nivel do | Tio (n=7)
sistema de saude. Prima (n=1)
E2 | (MCCANN | México Explorar as | N=91 Estudo descritivo.
etal., 2019) necessidades Método: analise de
educacionais das | Familiares contetdo tematica
familias nos | (n=28)
principais centros de | Profissionais e
oncologia pediatrica | voluntérios
na América Central e | (n=63)
Meéxico.
E3 | (PEIKERT et | Alemanha | Investigar N=45 Estudo
al., 2019) experiéncias de pais | Pai (n=16) Observacional
sobreviventes de | Mée (n=29) longitudinal
cancer e mudanga na
vida diéaria.
E4 | (SANTOS et | Brasil Aprender as vivéncias | N=8 Estudo
al., 2018) das mées que Interpretativo.
acompanham  seus | Mé&e (n=8) Referencial tedrico
filhos no tratamento e  metodoldgico:
de cancer. hermenéutica-
dialética
E5 | (SILVA, Brasil Identificar as | N=10 Estudo descritivo
2020) perspectivas de exploratorio.
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familiares de criancas | Familiares Método:  Anélise
e adolescentes com | (n=10) de Contetdo
cancer quanto a Temaética
assisténcia  prestada

pela equipe

multiprofissional.

E6 | (SILVA; Brasil Conhecer as | N=8 Estudo descritivo.
BARROS, experiéncias de Método: analise de
2019) familiares cuidadores | Mée (n=6) conteido tematica

de criancas e | AvO (n=2)
adolescentes com
cancer.

E7 | (VIEIRA; Brasil Compreender a | N=6 Estudo
CUNHA, sobrecarga  materna | Mé&e (n=6) interpretativo.
2020) no cuidado a crianga Referencial

com cancer: visdo da Metodologico:

maée. Teoria
Fundamentada nos
Dados e
Referencial
Teorico:
Interacionismo
Simbdlico

E8 | (WANGMO | Suica Compreender a | N=36 Estudo descritivo.

etal., 2016) dindmica da prestacdo | Familiares Método:  Analise
de cuidados em | (n=19) tematica
oncologia pediatrica | Crianca
na Suica e melhorar | (n=17)

certos aspectos do
ambiente de

atendimento,
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resultando em maior

satisfacdo.

4.4 Resultados Encontrados

Dentro da sintese dos artigos selecionados, foram extraidos 168 “achados” (74
inequivocos, 68 crediveis e 16 ndo suportaveis) dos estudos primarios incluidos, que foram
agrupados em 15 subtemas, com base nas semelhancas dos relatos encontrados. (APENDICE
D).

Estes subtemas foram integrados e deram origem a 5 categorias tematicas presentes nas

experiéncias vivenciadas pelas familias no cuidado domiciliar da crianga com cancer.

Quadro 3: Processo de agregacdo dos temas.

Temas Subtemas Achados
1. Dificuldades e Tempo de Espera pelo | “A maior dificuldade foi descobrir o
desafios Tratamento que era, passamos por muitos médicos

e nenhum descobria e na minha cidade
ndo tinha muita ajuda.” E5, Pagina 42

Impacto financeiro “Fui demitido porque meus chefes néo
foram realmente pacientes mais
porque, bem, a doenca esta durando
muito tempo e por muito tempo nédo
tenho sido tdo resistente quanto
outros.” E3, Pagina 3 (TRADUZIDO)

Locomogéo: “(...), mas entrar no 6nibus com uma
Translado domicilio- | crianca com cancer ndao € uma coisa
hospital legal. Primeiro porque as pessoas te

olham "daquele jeito" como se
olhassem para um "bicho com sete
cabecas", parece que nunca viram
cancer, que s6 viram cancer na
televisdo (...) Tem mées que tem que
passar por isso ... fica com vergonha
(Repete). Tem mée que fica com
vergonha (...).” E7, Pagina 5
(TRADUZIDO)

Cuidado com os “[...] Mudou, porque agora eu tenho
outros filhos outros filhos que s&o menores e
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praticamente eles estdo abandonados.”
E4, Pagina 8

Afastamento do
convivio social

“[...] a liberdade que a gente tinha ndo
tem mais [...] mudou porque eu passo
mais tempo aqui que em casa.” E4,
Pagina 8

2. Sobrecarga

“Ninguém vem, a familia dele ndo
vem, nem do lado do pai dele nem do
meu. Entdo me sinto sozinha aqui ... E
como ... porque é cansativo ficar aqui
sozinha com ele, vocé se cansa, fica
com raiva da comida, fica com raiva
dos lanches, fica com raiva de tudo!”
E7, Pagina 4

“Tem um impacto tremendo, um impact
emocional. Nesse momento, a familia
precisa de muito apoio”. E2, Pagina 5

3. Relagdo com a
equipe
multiprofissional

“Tinhamos um médico que explica 0s
termos técnicos de uma forma que eu
como leigo entendo e tinhamos outro
médico que falava mais com o
Cristiano (...). Quando o vejo absorvo
tudo (o que ele diz), como uma
esponja. (...) E ele responde: Vocé ¢
sempre bem-vindo para fazer
perguntas.” E8, Pagina 4
(TRADUZIDO)

"A enfermeira falava a hora do remédio,
como que era para tomar. Da minha parte
o cuidado foi muito bom." E6, Pagina 66

“Ali a equipe medica também [sempre
disponivel], vocé sempre pode ligar
para eles e tirar davidas. Foi perfeito.
(...) podemos sempre fazer perguntas
sobre os efeitos colaterais, embora
vocé ja tenha perguntado sobre isso
duas ou trés vezes ... eles sempre dao
uma resposta honesta. "E8, Pagina 4
(TRADUZIDO)

4. Educacéo dos pais
de acordo com o
diagnostico do
filho

“Eu queria perguntar ao médico que,
uma vez que deitamos ao lado de ele
também pegaremos a mesma doenca?
Porgue 0 0s mosquitos que o picam
também nos picam. Portanto, ndo
devemos ter a mesma doenca. Entédo
esta questdo estava surgindo em
minha mente que como podemos
prevenir esta doenca? Também
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podemos pegar essa infecgdo? " E1,
Pégina 6 (TRADUZIDO)

“Nbs o levamos para Haridwar, para
um Vaid, e seus remédios estdo sendo
dados a ele. Entdo, também estamos
dando a ele o paneer feito com o leite
da melhor vaca chamada Gir Gai. E
também estamos alimentando-o com a
urina pura do bezerro daquela vaca
também. "E1, Pagina 7
(TRADUZIDO)

“Vocé sempre pode ter a intencéo de
nédo esquecer o seu segundo filho em
tais situacOes, mas e dificil colocar em
pratica, porque mesmo se voceé estiver
brincando com seu segundo filho
enquanto a outra crianca esta no
hospital, vocé sempre tem algo em sua
mente. [...] Ai vocé ouve falar outras
maées, que estdo na mesma situacao.
Sentado na cama & noite chorando e
ndo sei como consertar isto. ” E3,
Pagina 4 (TRADUZIDO)

5. Ressignificacdo

“Crer em Deus e pronto. Pedir muito a
ele que tudo dé certo (...). Quando eu
estou muito nervosa, eu oro e alivio
mais. As vezes, eu estou chorando, ai
digo: como eu vou ficar triste? Se eu
ficar triste, com depressdo, quem vai
cuidar do meu filho?” E5, Pagina 43

“As amizades que a gente constroi,
varias maes, acompanhantes em um sé
objetivo, a cura dos nossos filhos (...)
com os amigos da casa (NACC) e do
hospital. A gente forma aquele elo e
fica uma familia. E nisso que a gente
se apega, € uma dando for¢a a outra
(...).” Eb5, Péagina 43
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Os resultados mostram uma perspectiva mais abrangente do que cuidado no domicilio,
fazendo mencao as dificuldades enfrentadas principalmente no ambito financeiro; o fato desses
cuidadores se sentirem sobrecarregados emocionalmente e fisicamente, por terem que se afastar
de sua vida cotidiana para acompanhar o tratamento oncolégico do filho, bem como a busca de
ressignificado para essa experiéncia; aléem de que, existem as situacdes que envolvem a equipe
responsavel pelo tratamento; e pbr fim, foram encontrados relatos relacionados sobre a
necessidade de ensino para a familia, que por vezes ndo compreendem o tratamento, a origem

da doenca e sdo abatidos pelo medo de que o diagndstico da crianca signifique sua morte.

4.4.1 Dificuldades e desafios:

E evidente que, o impacto do cancer na infancia é para a familia um reflexo de inimeras
dificuldades e desafios que estdo presentes desde o0 momento do diagndstico até o final do

tratamento.

Os achados referentes a esse nucleo tematico se concentram nos aspectos referentes a:
tempo de espera pelo tratamento adequado, impacto financeiro, translado domicilio-hospital,

cuidado com os outros filhos, afastamento do convivio social.

4.4.1.1 Tempo de Espera pelo Tratamento Adequado:

O periodo que decorre do diagnostico ao tratamento pode ser confuso e com indmeras
dificuldades (E1). O inicio do cancer aparece com sintomas simples que se confundem com o
de outras doencas, nesse momento os pais tentam tratar de seus filhos em casa, com
medicamentos caseiros e até mesmo farmacos ja conhecidos, seja por falta de hospitais e centros
de saude nas proximidades quanto pela falta de condicdo financeira para ir até os grandes

centros em busca de tratamento.

Essa demora no inicio do tratamento é evidenciada como fator de sofrimento também
para os pais que levam seus filhos em hospitais, desde o inicio dos sintomas, e se deparam com
diagndsticos errbneos, nesse contexto se destaca, a falta de preparo e experiéncia dos

profissionais em identificar precocemente o cancer (E6).
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4.4.1.2 Impacto Financeiro:

O impacto financeiro foi um problema recorrente para as familias entrevistadas, uma
vez que, nem todos os cuidadores receberam subsidio financeiro governamental ou precisaram
iniciar o tratamento antes de receber o auxilio do governo (E1). Nesses casos, varias familias

relatam precisar vender bens ou pedir empréstimos para iniciar o tratamento da crianca;

Além disso, ha referéncia aos provedores que, para cuidar da crianca, precisaram tirar
longas licengas, que por consequéncia perderam seus empregos, ou quando tiveram que reduzir
a carga horaria de trabalho, que acarretou uma diminuicdo significativa na renda da familia
(E3). E tiveram também as situacdes que, o provedor principal precisou abandonar o emprego

para prestar o cuidado integral a crianca (E4).
4.4.1.3 Locomocao: Translado Domicilio-hospital:

Os achados referentes a esse subtema mencionam que em cem por cento dos
participantes entrevistados, dependiam de transporte publico ou carona para ir ao local do

tratamento.

A distancia do local de tratamento da crianga é um fator complicado, pois as mées
cuidadoras vivenciam varias dificuldades com o transporte publico, longo tempo de
deslocamento e de espera pelo transporte, uma vez que, os horérios sdo restritos ou

incompativeis com os horarios das consultas hospitalares. (E4).

Os achados evidenciam também o preconceito e o estigma social sofrido pela mae e
crianca, a exemplo dentro dos onibus, onde vérias pessoas encaram a crianca e fazem

comentarios mal intencionados e equivocos sobre o cancer ser contagioso (E7).

Além disso, outra dificuldade sdo os gastos com as passagens, que € um impacto
financeiro. Por conta disso, muitas médes saem de suas casas para morar com a crianga em
nacleos de apoio proximo ao hospital onde é realizado o tratamento, € como consequéncia

vivenciam o afastamento do restante da familia (E6).

4.4.1.4 Cuidado com os Outros Filhos:
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Apos o inicio do tratamento, mudancas significativas ocorrem na dindmica familiar, e
as mdes sao as mais afetadas em sua rotina, além da sobrecarga, enfrentam desafios complexos
relacionados a continuidade do cuidado de outros filhos pequenos (irm&o saudaveis da crianca
com cancer) ou no ter que delegar o cuidado a terceiros, em consonancia coma as necessidades
de estar junto e acompanhar a crianga com cancer. E necessario primeiramente encontrar algum
familiar disponivel para ficar com os demais filhos. E também, precisa deslocar-se a outra
cidade acompanhar o tratamento oncolégico, para tanto, deixa de acompanhar o

desenvolvimento dos seus demais filhos, fato que deixa essa mde em sofrimento (E6).

Por outro lado, o estudo revela que o deixar os outros filhos aos cuidados dos parentes
é positivo, pois estreita os lacos familiares possibilitando que todos participem da nova rotina
(E3).

E em outros casos, pode gerar um distanciamento do casal, uma vez que eles precisam
se reversar entre cuidado com os outros filhos (que vdo ou ndo a escola), trabalho e cuidado
com a crianca doente (que muitas vezes deixa de ir a escola) e que exige um maior tempo de

cuidado no domicilio (ES6).

4.4.1.5 Afastamento do Convivio Social:

Dentre as mudancas e desafios enfrentados, destaca-se, na experiéncia das familias, o
afastamento do convivio social. O cancer na crian¢ca modifica a rotina diaria da familia, em
especial daquele que assume a responsabilidade integral pelo cuidado. As demandas complexas,
intensas e continuas de cuidado a crianca com cancer, limita liberdade e o convivio social do

familiar cuidador (E4).

Essa limitacdo de convivio social é descrita como sensacéo de aprisionamento, devido

as necessidades do tratamento do filho (E4).

A rotina de cuidado da crianga com cancer associada as demandas do domicilio
(servigcos domeésticas, cuidado com outras criancas da casa e atividade remunerada), preenchem
o tempo do cuidador familiar; é evidente que, no inicio existem dificuldades em conciliar essas
atribuicGes, e por isso o cuidador é levado a sacrificar o tempo escar¢o que possui para Si
mesmo, para adaptar-se ao novo contexto de vida; e o primeiro aspecto a ser negligenciado é o

lazer, até porque, o cuidador ndo se sente em paz se divertindo sabendo da doenga do filho. (E6)
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4.4.2 Sobrecarga

Evidéncias coletadas mostram que peso emocional, pode estar relacionado ao
afastamento da rotina e do restante da familia quando precisam buscar tratamento em outras
cidades, sentimento de impoténcia diante do sofrimento presenciado pela crianca em
tratamento, o préprio sofrimento e medo de perder o filho; ja a sobrecarga fisica esta relacionada
ao afastamento do lar, o ter que cuidar dos outros filhos e ter que se deslocar longas distancias
em busca de tratamento, além da privacdo de sono. Esse nucleo temético foi dividido em dois

subtemas: sobrecargas fisicas- emocional e necessidade apoio. (E6)

O desgaste fisico e emocional das mées de criangas com céancer esta associado ao
processo de cuidar, uma vez que, se sentem sobrecarregadas pelo acumulo de tarefas
relacionadas a locomocgé&o da crianga até o local do tratamento, e em alguns casos a necessidade

de ter que cuidar de outros membros da familia. (E7)

O diagnostico de cancer muda toda rotina de uma familia, uma vez que o cuidador ndo
podendo exercer seus papeis na vida diéria, precisa recorrer a terceiros. Ou seja, a vida de todos
¢ afetada, o familiar cuidador precisa acompanhar o tratamento, 0 que ocasiona 0
distanciamento do conjuge e dos demais filhos, além de que em alguns casos o individuo precisa

se ausentar de seu emprego ou interromper seus estudos. (E4)

De fato, a mudanca na vida pessoal do cuidador é desafiadora, uma vez que, é muito
recorrente que a mée cuidadora se sinta abandonada e desamparada, no que concerne conciliar

o0 cuidado com suas atribuicdes diérias. (E6)

O impacto emocional é sem duvidas o pior tipo de sobrecarga, ocasiona outros tipos de
desastres, € uma relacéo de causa e efeito, onde o cuidador se vé numa situagdo em que precisa
de ajuda para enfrentar o estresse e cuidar das demais atribuigdes, e por nem sempre encontrar
esse apoio, o cuidador familiar acaba negligenciando o proprio cuidado e deveres para priorizar
0 cuidado da crianga doente, o reflexo disso, é a preocupacdo que gera privacao de sono e outras
doencas. (E7)

O apoio psicossocial e emocional relacionado a educagdo. A énfase principal foi
confianga no apoio dos outros membros foi crucial para o enfrentamento das sobrecargas

advindas do cuidar da crianga doente. (E2)
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Além disso, o apoio familiar é essencial para que os pais da crian¢a em tratamento

possam se adequar a nova rotina e até mesmo conciliar o cuidado com o trabalho. (E3)

4.4.3 Relagéo com a equipe multiprofissional:

Esta categoria tematica refere-se aos processos comunicacionais da equipe de satde com
a familia, as relacGes promotoras do cuidado domiciliar e ao apoio da equipe multiprofissional

para a continuidade do cuidado.

A relacdo profissional-paciente é expressa pela confianca, adquirida a partir do
momento em que ele se dispde a esclarecer duvidas acerca do tratamento e do cuidado a ser

realizado no retorno para casa. (E5)

Quando os familiares cuidadores ndo percebem uma boa comunicacdo por parte da
equipe que realiza o tratamento, se sentem descontentados. Dentre os desafios na comunicagao
descritos em um dos estudos, consta se que, a dificuldade de ter que lidar com varios médicos

e informacdes divergentes. (E8)

Entretanto, pacientes confiam mais em profissionais que se comunicam bem, explicam

de forma detalhada todos os procedimentos e prestam uma assisténcia acolhedora. (E5)

Achados demonstram também o contrario, em que os participantes relatam valorizar

uma comunicacdo honesta e pratica, que atendem as necessidades. (E8)

Além disso, a indignacao de alguns entrevistados foi expressa quando, relataram que se
sentiram sobrecarregados mediante as dificeis decisfes que tiveram que tomar em um prazo

muito pequeno, sendo que poderiam ter sido avisados anteriormente. (E8)

As contribuicdes da equipe de enfermagem para a promocao do cuidado domiciliar esta
a atencdo que a equipe de enfermagem demonstra na prestacdo de cuidado, tendo em vista que,
em todos os relatos dessa secdo ficou claro como é importante que 0s procedimentos sejam
todos explicados, principalmente as medicacGes que serdo administradas, e a dieta adequada ao
tratamento que serdo utilizadas no cuidado prestado pela familia no domicilio. Os familiares
cuidadores relatam que, as orienta¢fes sobre o cuidado se mostram bastante Uteis no cuidado

domiciliar da crianca em tratamento oncolégico. (E5)
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O apoio psicoldgico, é importante para a reintegracao dos cuidadores a vida cotidiana,
os relatos reforcam a ideia, de quao importante € o apoio do profissional através da conversa,
no alivio dos sofrimentos. Em muitos momentos a presenca do psicélogo no quarto contribuiu
com a crianca e seus familiares, embora esse apoio ndo se limite somente ao ambiente
hospitalar. (E5)

Nos achados referentes a nutri¢do evidenciaram a necessidade do apoio nutricional para
o cuidado domiciliar, os familiares cuidadores as vezes ndo sabem o que preparar paraa crianga,

além das questdes relacionadas a ndo adesdo a dieta. (E5)

Os achados referentes ao apoio da assisténcia social, mostram que as familias pedem
esse servigo principalmente para resolucdo de questdes burocréticas relacionadas ao tratamento,
entretanto, as dificuldades financeiras, de locomocéo, sdo resolvidas pelos assistentes sociais,

que identificam essas necessidades. (E5)

4.4.4 Educacao dos pais com relacdo ao diagndstico:

Esse topico diz respeito a necessidade de educacao para pais de criancas diagnosticadas
com cancer, com destaque para duas tematicas principais: necessidade de aprendizado sobre o

cancer e o tratamento e necessidade de aprendizado para o cuidado domiciliar.

As necessidades educacionais nesse aspecto dizem respeito também ao baixo nivel
educacional, que contribui para ndo compreensdo do diagndstico e tratamento, que por si sO

influenciam no cuidado da crian¢a no domicilio. (E2)

Um dos estudos avaliou as necessidades de ensino das familias de criangas em
tratamento oncologico. O artigo abrangeu além de membros da familia da crianca, profissionais
de salde e voluntérios. Entretanto, como o estudo dividiu os participantes em grupos para as
entrevistas semiestruturadas, ndo foi visto necessidade de exclui-lo, uma vez que, para a
presente revisdo serd considerado apenas o que concerne aos membros da familia da crianca.
(E2)

A origem do cancer é um tabu para 0s pacientes e cuidadores, que conversaram com a
equipe de salde participante do estudo. A compreensao de onde veio o cancer quase sempre foi
ligada a explicagBes misticas, com "mal olhado". A partir dessa observacdo, destaca-se a

necessidade de ter videos educativos para a orientacdo de pacientes e familiares. (E2)
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No aspecto da nutri¢do, foi abordado o relato dos familiares quanto as dificuldades na
alimentacdo da crianca no inicio do tratamento. Esse desafio diz respeito, a dificuldade de
preparo de alimentos fora do que estdo acostumados culturalmente, aléem da preferéncia

alimentar da crianca que por sua vez pode causar uma ndo adesao da dieta. (E2)

E notorio no estudo que em grande parte dos cuidadores existe um medo eminente da

morte ap6s o diagnostico confirmado de cancer na crianca. (E2)

Os achados, refletem que, os familiares cuidadores, as maes relatam que sentiram
extrema culpa e responsabilidade pelo diagnéstico do filho, em vérios casos, se questionando

se a culpa da doenca era deles. (E2)

A vida cotidiana e financeira € intrinseca ao inicio do tratamento, os familiares
cuidadores se questionam de como sera a vida familiar, o cuidado com os outros filhos, além

de que existe preocupacdo de como irdo arcar com 0s custos do tratamento. (E1)
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4.4.5 Ressignificagéo da experiéncia do cuidado domiciliar da crianga com cancer

Os estudos trazem a tona a busca de significado para as questdes relacionadas ao
emocional abalado, atraves da religido e de reunibes com pessoas vivendo situacoes
semelhantes. Nesse contexto, inumeros relatos associados a essa tematica, remetem a
experiencias positivas no cuidado domiciliar apor a familia buscar um sentido e uma viséo

positiva em meio ao sofrimento.

A espiritualidade e os vinculos de amizades formados em circulos de partilhas, séo

estratégias para a promocao da saude mental no periodo de cuidado da crianca. (E6)

A busca por terapias alternativas para complementar o cuidado, foram considerado uma
barreira para sua eficacia, uma vez que em seus achados relata que, participantes acreditam que

a fé é o suficiente para curar a crianca. (E2)

Por outro lado, ha quem contrapde esse argumento referindo-se que as, crencas
envolvem a busca de proposito e significado. E esse prop6sito € o que traz esperanca para 0
futuro, além de que, alguns participantes afirmam que a pratica da fé, afasta os pensamentos
depressivos, que por sua vez, favorece o cuidado pela familia. A oracéo frequente faz parte
dessa busca de sentido ao sofrimento, é um recurso que proporciona um alivio de ansiedade e

estresse. (E5)

A espiritualidade como estratégia potencial para 0 ndo adoecimento psiquico e como
uma fonte de fortaleza para a continuidade do cuidado para com o familiar em tratamento. (E5)

Mediante ao diagndstico do filho, a amizade construida com outras mées que vivem a
mesma realidade foi de grande ajuda para superar todo o desgaste emocional, além disso, 0s
relacionamentos iniciados no processo do cuidar, aumentam a sensibilidade para ver a

necessidade do outro e fornece suporte emocional. (E5)
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5 DISCUSSAO

Os resultados encontrados nessa sintese de evidéncias qualitativas mostram que, 0
cuidado a crianga com cancer no domicilio, tem uma série de aspetos que variam entre as
tematicas: as dificuldades encontradas no inicio do tratamento, a sobrecarga sofrida pelo
familiar cuidador durante o tratamento, o relacionamento com a equipe de salde, a necessidade

de ensino para a familia e a busca de propdsito através da ressignificacéo.

Para a melhor adequacéo das buscas ao objetivo proposto, os artigos qualitativos foram
avaliados nos seus aspectos que concerne as experiéncias do cuidado da familia & crianga com
cancer dentro do domicilio, no abrigo temporario proximo ao hospital de tratamento (que nao

deixa de ser o domicilio temporario desta familia) e no translado de casa ao hospital.

Os achados que mais se destacaram foram os referentes as dificuldades e sobrecarga no
cuidado da crianga com cancer, devido aos aspetos relacionados a locomogéo para locais
distantes de casa em busca de tratamento, afastamento do convivio com familiares e amigos,
além de ter que lidar com essas questdes associada a limitacéo financeira, quando véo para casa
estdo muito desgastados fisicamente ao ponto de ndo conseguirem cuidar dos demais filhos. De
fato, as experiéncias destes participantes demonstram o qudo cansativo é assumir o cuidado da

crianga com cancer, em alguns casos o cuidador também é principal provedor da familia.

Foi esperado que essa sintese de evidéncias qualitativas respondesse a pergunta feita no

inicio: "Como a familia vivencia o cuidado a crian¢a com cancer no domicilio?”

Para incorporar uma discussdo coerente, 0s cinco temas encontrados durante o processo
de agregacao foram reunidos em trés temaéticas principais, que consistem em: Desafios da
Familia no Cuidado, Apoio Assistencial Para o Cuidado Domiciliar e Relevancia do Enfermeiro

no Cuidado Domiciliar.
e Desafios da Familia no Cuidado

Ao receber o diagndstico de cancer, os familiares da crianca se deparam com inmeros
desafios: o impacto financeiro, que advém do fato de terem que arcar com os altos custos do
tratamento; além de terem que se mover longas distancias, na maioria dos casos, dependendo
de transporte publico; e encontrar um familiar disponivel para cuidar da crianga com cancer,

entretanto, existe a situacdo em que o cuidador disponivel é também o provedor principal da
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familia, o que agrava bastante a situag&o financeira. De fato, existe um aumento dos gastos com
0 inicio do tratamento principalmente com transporte, medicamentos e suporte ao tratamento.
(FLORIANI E SCHRAMM, 2006)

As familias com uma renda menor sdo as que mais sofrem, que mais se sentem
sobrecarregadas financeiramente. Essa sobrecarga reflete significativamente no emocional e
psicolégico dos cuidadores causando estresse, devido ao impacto da noticia associada a tomada
rapida de decisdes para o inicio do tratamento do cancer infantil. (TRAUB E MENGARDA,
2016)

O aumento das responsabilidades de pais e mées durante o tratamento de cancer na
crianca, contribui para inimeras mudangas na vida diéria e nas interacdes dentro e fora de casa;
de inicio, a mudanca abruta da dindmica familiar impacta negativamente, ocasionando

fragilidade na relagdo do casal e com os outros filhos. (POLITA, 2018)

No entanto, envolvimento da familia na tomada de decis@es referente ao tratamento da
crianca doente, confere maior participacdo no processo do cuidar (FRANCO, 2018); além de
que, pode ocasionar uma reaproximacao do casal cuidador, os tornando mais unidos. (POLITA,
2018)

e Apoio Assistencial Para o Cuidado Domiciliar

Durante a analise dos estudos inclusos nessa revisdo, notou- se que, o cuidado a crianga
com cancer é dividido em vaérias esferas de cuidado que abrangem: o domicilio (com a familia
no papel de cuidadores), servico ambulatorial (como apoio para o cuidado domiciliar) e hospital

(tratamentos e internacdes).

Para a melhor implementacédo do cuidado, é necessario que os profissionais da satde ao
receberem criancas com suspeita de cancer ou com diagnostico confirmado, organize o fluxo
das acdes que decorrem desde a Atencdo Basica até tratamentos complexos. (BRASIL, 2017)
As acdes da atencdo basica sdo acessiveis aos cuidadores por meio da Estratégia de Salude da
Familia (ESF), que por sua vez, possui um vinculo territorial favorecendo o acompanhamento

domiciliar da crianca com cancer pela equipe multiprofissional.

Os achados referenciaram a importdncia da comunicacdo entre a equipe

multiprofissional e o cuidador familiar da crianca, tendo em vista que, quando as informacoes
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sdo passadas de forma satisfatoria, os familiares confiam na equipe e por sua vez sao

empoderados a prestar o cuidado da crianca no domicilio.

Entretanto, foi evidenciado que ndo existe um consenso no repasse de informacdes na
volta para casa. Nos casos Vvistos, 0 planejamento ndo possui clareza nas informacdes a serem
repassadas dos profissionais de salde para os pais da crianca, de modo que, esses familiares
adquirem saberes fragmentados sobre como irdo cuidar da criangca em casa. Nesse aspecto,
torna- se claro que, a comunicacéo satisfatoria depende da capacidade do profissional de satde
em educar os cuidadores. (KUNTZ, 2021)

Contudo, a satisfacdo do familiar cuidador com a equipe esta no repasse de informacdes
de maneira clara e compreensivel, e que demonstre empatia pela situacdo vivida.
(FIGUEIREDO, 2020)

E importante ressaltar que, mesmo com o advento das tecnologias que trazem as
informacdes pertinentes aos cuidados de salde, os contextos de vida apresentados nos estudos
dessa revisdo, refletem a realidade de varios paises (incluindo o Brasil) em que as pessoas sdo
socialmente vulneraveis (limitacdes financeiras e no acesso a internet, analfabetismo e etc.),

fator limitante para a busca de informaces pela familia.

No entanto, nos anos 90 surgiu nos Estados Unidos da América um novo conceito dentro
daoncologia, que é um programa de navegacao para direcionar o paciente dentro do diagndstico
de céncer, com o intuito de eliminar barreiras socioecondmicas limitantes do tratamento, e foi
posteriormente aplicado a pratica de cuidado da enfermagem oncoldgica. Nurses Navigators
(enfermeiros navegadores), consiste em guiar os familiares, cuidadores e pacientes em
tratamento oncologico para a tomada de decisGes em conjunto com a equipe multidisciplinar,
baseado nos conhecimentos e experiéncias clinicas do enfermeiro responsavel, que por sua vez

supervisiona todo o processo. (LIMA et all, 2021)
e Relevancia do enfermeiro no contexto do cuidado domiciliar

A enfermagem tem papel crucial, no acolhimento e gerenciamento da assisténcia
(SANTOS, 2017). No contexto deste estudo, o enfermeiro tem um papel amplo, que inclui

desde a prestacdo da assisténcia a promocdo do cuidado domiciliar.

A assisténcia de enfermagem € vista como eficiente, quando tem um impacto positivo
sobre o tratamento. (DA SILVA, 2020)
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Evidéncias coletadas nesse estudo confirmam, apesar do foco do estudo ndo ser o
profissional de saude, a assisténcia a saude quando prestada de forma humanizada e eficiente,

torna- se possivel a ades&o do tratamento ambito domiciliar. (DA SILVA, 2020)

A promocao do cuidado domiciliar esta relacionada a atencdo que a enfermagem mostra
ao paciente e cuidador durante a realizagdo de cuidado intra-hospitalar, uma vez que, alguns
procedimentos que podem ser atribuidos aos cuidadores da crianca. (DA SILVA, 2020) Tendo
em vista que, que uma boa explicacdo sobre quais medicamentos serdo administrados, e para
que serve cada um deles, torna os pais cuidadores confiantes para realizar os cuidados possiveis

de realizar no domicilio.

O uso da medicacdo oral no domicilio impde sobre os familiares cuidadores novos
desafios: a adesdo ao tratamento, uso correto das medicacfes e administracdo de efeitos
colaterais. (MARSHALL,; CAINS, 2019) Entretanto, quando o enfermeiro esta disponivel a
familia para prestar orientacfes de forma humanizada, e para realizar possiveis intervencdes
assistenciais e educativas necessarias, os familiares sdo capacitados a realizarem os cuidados
que podem ser feitos em casa, como por exemplo a administracdo de quimioterapicos orais.
(FERNANDES; GABANI, 2018)

Além disso, a atuacdo do enfermeiro pode ser capaz de abrandar as dificuldades e
desafios enfrentados pelos cuidadores familiares. (LIMA et all, 2021) Uma vez que o conceito
de enfermeiro navegador! pode ser aplicado também na oncologia pediatrica, facilitando o
acesso da familia a informacdes pertinentes, e assim diminuir a fragmentacdo das orientacfes

fornecidas pela equipe multiprofissional para o cuidado domiciliar.

Tendo em vista, as tematicas abordadas na construgdo deste estudo, a relevancia desta
sintese de evidéncias quantitativas é direcionada aos profissionais de enfermagem, que atuam
diretamente com a crianga em tratamento oncoldgico em diferentes contextos (hospitalar,
ambulatorial, atencdo primaria/domiciliar). O estudo revela o vivido pelas familias para a
continuidade do cuidado da criangca com cancer no domicilio e pode ser um caminho para
repensar o plano de cuidado, considerando a longitudinalidade da experiéncia e as necessidades

de saude que surgem nessa trajetoria.

! Enfermeiro Navegador (Nurse Navigator) é o profissional que utiliza sua experiéncia clinica, e o conhecimento
especializado em oncologia para guiar os cuidadores e pacientes durante o tratamento, empoderando- 0s para a
tomada de decis@es; é o intermédio entre a familia e a equipe multidisciplinar. (PAUTASSO, 2018)
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A de se considerar as limitages quanto as bases de dados e 0 nUmero restrito de estudos
inclusos nessa revisdo, 0 que traz uma compreensao incipiente sobre o fenémeno. Ademais,

realizou- se a sintese de evidéncias qualitativas, sem a classificacdo de nivel de evidéncias.

6 CONSIDERACOES FINAIS

As evidéncias qualitativas coletadas nessa revisdo, foram capazes de ilustrar as
experiéncias vivenciadas pela familia no cuidado a crianga com céncer, entretanto, ao decorrer
do estudo foram identificadas as vivéncias relacionadas a busca de tratamento, e dificuldades
enfrentadas nesse contexto. Além, da importancia de apoio e comunicagdo da equipe como

promotores do cuidado adequado pela familia;

Contudo, para a realizacdo de um cuidado domiciliar eficaz aliado ao tratamento
tradicional, € necessaria uma interacdo entre profissionais de saude, principalmente o

enfermeiro, com os cuidadores da crianca.

De acordo com os achados, foi possivel verificar que, o diagndstico de céancer
infantojuvenil € um impacto abruto na vida da familia, e que inUmeras estratégias podem
minimizar o sofrimento dessa familia, como por exemplo um suporte psicossocial em grupos
de apoio, que é um local onde os cuidadores podem compartilhar experiéncias e sentimentos
com pessoas que passam pela mesma situacéo, e a atuacdo do enfermeiro como suporte para a

familia na realizacéo do cuidado domiciliar.

No entanto o papel do enfermeiro no cuidado domiciliar, consiste na promogéo do
cuidado, de modo que através do ensino ofertado pelo enfermeiro no durante o cuidado intra-

hospitalar, os cuidadores sejam capazes de realizar um cuidado eficaz no domicilio.

Contudo, a relevancia da presente revisdo qualitativa esta em demonstrar as experiéncias
vividas por cuidadores familiares de criancas com cancer, em diferentes nacionalidades, no que
condiz com o cuidado prestado pela familia no domicilio. Além disso, a discussdo explora a
necessidade de ter uma equipe de enfermagem que unifica o sistema fragmentado de
informagdes prestadas a familia, seja por meio de um cuidado atencioso e educativo dentro do

ambiente ambulatorial e hospitalar ou pelo programa Enfermeiro Navegador.
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Recomenda- se novos estudos, sob diferentes perspectivas e abordagens metodoldgicas
sobre a trajetoria de cuidado familiar a crianca com cancer no domicilio, suas redes de suporte

e influéncias no curso da doenca e tratamento.
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APENDICE

APENDICE A: Planilha de Estratégia de Busca em Base de Dados/ Resultados

Medline PUBMED

105 resultados: Sem duplicatas

Descritores utilizados:
((child[Title/Abstract]) AND (cancer[Title/Abstract] OR neoplasm[Title/Abstract]))
AND (family[Title/Abstract])

Filtros: Free full text; 5 years; English, Portuguese, Spanish; Subject: cancer; Age:
(child: birth- 18 years).

SciELO

22 resultados: 3 duplicatas

Descritores utilizados: (((cancer OR cancer OR cancer) AND (crianca OR child OR
nifio)) AND (familia OR pais OR family OR parent OR familia OR padres)) AND
NOT (Hospital)

Filtros: Artigos de 2016- 2021; artigos citaveis

LILACS BVS

6 resultados: sem duplicatas

Acesso via: portal BVS (biblioteca virtual em saude)

Descritores utilizados: (child OR crianga OR nifio) AND (cancer OR neoplasm OR
cancer OR neoplasia OR cancer OR neoplasma) AND (family OR parents OR familia
OR pais OR familia OR padres) AND NOT ("profissionals care” OR hospital)

Filtros: textos completos; assunto principal: neoplasia, crianca, familia, cuidados
paliativos, qualidade de vida, relagdes familiares, cuidados da crianca, adaptacéo
psicolégica, enfermagem; tipos de assunto: pesquisa qualitativa; idiomas: inglés,
espanhol, portugués; ano de publicacdo: 2016-2021
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APENDICE B: Lista de Verificacdo Critica do Instituto Joanna Briggs para Pesquisas
Qualitativas (JBL-QARI)

Arthor ¥

ReeCoirg

Number
e No UnCiear Mot

applicable

= |z there congruity between the stated philosophica
perspective and the research methodology ?

= |5 there congruity between the research methodolosy
and the research guestion or objectives?

= |z there congruity betwesn the research methodology
and the methods w=ed to collect data?

= |5 there congruity between the research methodolosy
and the representation and analysiz of data?

= |z there congruity betwesn the research methodology
and the interpretation of results?

= |z there 3 statement locating the reseancher cultwrally
ar thearetically ?

= |z the influence of the rezearcher on the reseanch, and

vige- wersa, sddreszed?

= Are partopants, and ther voices, adeguately

represented ¥

= |z the research ethical according to cwrent oritera or,
for recent stedies, and = there evidence of ethica
approval by an appropriate body?

= Do the condusions drawn in the research report flow

O O o0o0odofbo0odod
O O 0Oo0dobofodod
O O o0o0odofbo0odod
O O 0O o0odobof0dd o d

from the analysis, or interpretation, of the data?
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APENDICE C: JBI- QARI Data Extration Tool for Qualitative Research

JBI QARI Data Extraction Tool for Qualitative Research

Reviewer Date
Author Year
Joumal Record Number

Study Description
Methodology|

Method

Phenomena of interest

Setting

Geographical

Cultural

Participants

Data analysis

Authors conclusions

Comments

Complete Yes [ No (I

Copyright @ The Jo0snns Briggs Institute 2014
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APENDICE D: Tabela de Extracdo de Achados Completa

FARUQUI, 2019 | RESULTADOS TRADUCAO
DIFICULDADES E DESAFIOS:
ACHADOS IMPACTO FINANCEIRO CREDIVEL
"The senior doctor said that | cannot "O médico sénior disse que ndo posso tratar seu
treat your child unless you deposit Rs. | filho a menos que vocé deposite Rs. 8 lakhs
8 lakhs right now. I said ma’am I agora. Eu disse, senhora, que ndo posso
cannot deposit so much money now depositar tanto dinheiro agora e a ONG disse
and the NGO said it would be better if | que seria melhor se vocé fosse para Mumbai.
you go to Mumbai. At that time | Naquela época comecei a pensar em como vou
started thinking how do | go to para Mumbai? (...) Entdo eu disse a ela que,
Mumbai? (...) So I told her that senhora, vocé vai nos mandar embora as 5
ma’am you are sending us away at 5 horas. Vocé poderia ter nos ditos a mesma coisa
0’ clock. You could have told us this no dia em que viemos para que pudéssemos ter
same thing the day we came here so sai imediatamente. Agora, as 5 da tarde, para
that we could have left immediately. onde irei? Comecei a chorar. Eu disse que todo
Now at 5 in the evening where will | o dinheiro que eu tinha comigo j& foi gasto.
go? So | started crying. | said that how | Entdo, como irei? (Pai da crianga com TODOS)
much ever cash | had with me was ". Pagina 5 (TRADUZIDO)
already spent. So how will I go?
ILUSTRACOES | (Father of child with ALL)". Pg 5
RELACAO COM A EQUIPE:
ACHADOS COMUNICACAO CREDIVEL
"The thing is that ma’am, we should
have gone to the bigger hospital right
at the beginning so that all the checkup | "A questdo é que, senhora, deveriamos ter ido
is done. We wasted 3-4 days by going | para o hospital maior logo no inicio para que
to a smaller clinic. So maybe if we todos os checkup é feito. Perdemos 3-4 dias
would have gone to a bigger hospital indo para um clinica menor. Entéo, talvez se
then directly it would have been tivéssemos ido para um hospital maior do que
detected (Mother of child with seria detectado (mée da crianga com AML)".
ILUSTRACOES | AML)".Pg5 Pégina 5
NECESSIDADE DE ENSINO:
ACHADOS SOBRE O TRATAMENTO CREDIVEL
"Yes the local priest in the village. We | Sim, o padre local da aldeia. Nds temos o
got the treatment done through him. tratamento
Then they had made some medicines feito por ele. Entdo eles fizeram alguns
and they also did a plan to exorcise medicamentos e também fizeram um plano para
jaundice (...) Then in the end I spoke | exorcizar
to my family members and showed ictericia (...) Al no final falei com a minha
him to an Ayurvedic doctor in the familia
area. (Father of child with ALL)". P 6 membros e 0 mostrou a um médico ayurvédico
em
ILUSTRACOES a &rea. (Pai de crianca com TODOS) Pégina 5
DIFICULDADES E DESAFIOS: NAO SUSTENTADO
TEMPO DE ESPERA PELO
ACHADOS TRATAMENTO
Actually, when we went to Srinagar’s | Na verdade, quando fomos para Srinagar
[tertiary hospital] we met a patient [terciario
over there. He told me that if you stay | hospital] a gente conheceu um paciente ali. Ele
here you will not get cured. Go me disse aquilo
straightaway to Delhi as they have so se vocé ficar aqui, ndo ficara curado. Ir
many hospitals over there. The imediatamente para Delhi, pois eles tém tantos
ILUSTRACOES hospitais
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treatment will be done immediately.
(Uncle of child with ALL)

la. O tratamento sera feito imediatamente.
(Tio da crianca com TODOS)" Pagina 6

DIfICULDADES E DESAFIOS:

INEQUIVCO

ACHADOS IMPACTO FINANCEIRO
The issue with government hospitals is | O problema com os hospitais publicos é que,
that apart from trouble what else do além de problemas, o que mais vocé consegue
you get there? They make you run 1a? Eles fazem vocé correr aqui e ali. (Pai de
here and there. (Father of child with crianca com retinoblastoma) Entdo, n6s
Retinoblastoma) So we had ignored, ignoramos, porque basicamente na india as
because basically in India sometimes vezes 0s médicos particulares sugerem exames
private doctors suggest tests for para o dinheiro da ordenha e tudo. Todo mundo
milking money and all. Everybody sabe disso. (Pai de crian¢ca com TODOS) ".
knows about it. (Father of child with Pagina 6
ILUSTRACOES | ALL)". P6
NECESSIDADE DE ENSINO: INEQUIVCO
ACHADOS SOBRE A ORIGEM DA DOENCA
I wanted to ask the doctor that since
we lie next to
him will we also get the same Eu queria perguntar ao médico que, uma vez
disease? Because the que deitamos ao lado dele também pegaremos a
mosquitoes which are biting him are mesma doenga? Porque o
biting us as well. 0S Mosquitos que o picam também nos picam.
So we should not get the same illness. | Portanto, ndo devemos ter a mesma doenca.
So this question Entdo esta questdo
was coming up in my mind that how estava surgindo em minha mente que como
can we prevent podemos prevenir
this illness? Can we also get this esta doen¢a? Também podemos pegar essa
infection? (Adult infeccdo? (Adulto
ILUSTRACOES | cousin of child with AML)". P5 primo de crianca com LMA) " Pégina 6
ACHADOS RESSIGNIFICACAO CREDIVEL
So only after we came here, we came
to know that
this is not a very serious illness. If we | S6 depois de virmos para ca, ficamos sabendo
are careful que
about the food and hygiene then my esta ndo € uma doenca muito séria. Se formos
brother will cuidadosos
become fine again. So that is why | sobre a comida e higiene, entdo meu irmao vai
came to ficar bem novamente. Entdo é por isso que vim
[tertiary hospital] because | had heard | para
that people [hospital terciério] porque eu tinha ouvido que
do get cured over here and go back. as pessoas
(Adult sister of fique curado aqui e volte. (Irm adulta de
ILUSTRACOES | child with PNET)". P6 crianca com PNET) ". Pagina 6
DIFICULDADES E DESAFIOS:
TEMPO DE ESPERA PELO
ACHADOS TRATAMENTO CREDIVEL
We have to wait for 4 to 5 hours at Temos que esperar de 4 a 5 horas as vezes. Meu
times. My son wakes up at 3am and filho acorda as 3 da manha e pega o nimero [de
gets the [registration] number. Then he | registro]. Ai ele me fala que mae vocé come e
tells me that mother you eat and come, | vem, eu irei na frente. (Mé&e de crianga com
I will go ahead. (Mother of child with | PNET) ". Pagina 6
ILUSTRACOES | PNET)". P6
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RELACAO COM A EQUIPE:

ACHADOS COMUNICACAO NAO SUSTENTADO
Ma’am if we would take our child
over there again, then they would have | Senhora, se levassemos nosso filho para l&
killed her. Because they give such novamente, eles a teriam matado. Porque déo
dates that the person will die before datas que a pessoa vai morrer antes disso. (Mée
ILUSTRACOES | that. (Mother of child with ALL)" .P6 | da crianca com TODOS) ".Pagina 6
NECESSIDADE DE ENSINO: PARA
ACHADOS O CUIDADO NO DOMICILIO CREDIVEL
We took him to Haridwar to a Vaidl N6s o levamos para Haridwar, para um Vaid, e
and his medicines are being given to seus remédios estdo sendo dados a ele. Entéo,
him. Then we are also giving him the | também estamos dando a ele o paneer feito com
paneer made from the milk of the best | o leite do melhor
cow called Gir Gai. And we are also vaca chamada Gir Gai. E também estamos
feeding him the alimentando-o com o
pure urine of that cow’s calf as well. urina pura do bezerro daquela vaca também.
(Father of child (Pai de crianga
ILUSTRACOES | with Medulloblastoma)”. P7 com meduloblastoma) . Pagina 7
ACHADOS DIFICULDADES E DESAFIOS NAO SUSTENTADO
Among Muslims we don’t even
believe in getting insurance done. Itis | Entre os mugulmanos, nem mesmo acreditamos
supposed to be illegal. All of that is em fazer seguro. E considerado ilegal. Tudo isso
unnecessary. (Father of child with é desnecessario. (Pai de crianga com TODOS) ".
ILUSTRACOES | ALL)". P7 Pagina 7
NECESSIDADE DE ENSINO:
ACHADOS SOBRE O TRATAMENTO NAO SUSTENTADO
"They thought of not getting the
treatment done since it was their first "Eles pensaram em nao fazer o tratamento desde
child. They thought of ignoring it is que era o primeiro filho. Eles pensaram em
what | felt. They would have ignored ignorar o que eu sentia. Eles a teriam ignorado e
and taken her back and left her to her levado de volta e a deixado com seu destino.
fate. (Uncle of child with Wilms (Tio de crianga com tumor de Wilms) . Pagina
ILUSTRACOES | tumour)". P7 7
DIFICULDADES: CUIDAR DE
ACHADOS OUTROS FILHOS INEQUIVCO
"The biggest problem is that | have
two children whom | have left and
come here. My brother is no more. She | “O maior problema é que tenho dois filhos que
is my brother’s daughter. I have left deixei e venho aqui. Meu irmdo néo existe mais.
everyone and come here since 15 days | Ela é filha do meu irmé&o. Ja abandonei todos e
now. (Uncle of child with venho aqui ha 15 dias. (Tio da crianca com
ILUSTRACOES | Retinoblastoma).” P8 Retinoblastoma)” . P4gina 8
ACHADOS SOBRECARGA FISICA INEQUIVCO
"I spend the day here and | stay on the | "Passo o dia aqui e fico na estrada a noite (...)
road at night (...) I am lying here till fico deitado até a noite e nem consigo comer.
evening and I don’t even get food to Eu néo tenho a chance de tomar banho por2 a3
eat. I don’t get a chance to bathe for 2- | dias seguidos. (Pai de crianga com
3 days at a stretch. (Father of child rabdomiossarcoma)". Pagina 8
ILUSTRACOES | with Rhabdomyosarcoma)” P8
ACHADOS SOBRECARGA EMOCIONAL INEQUIVCO
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"We couldn’t even change our clothes
here properly. We would wear the
same two sets of clothes regularly for
5 days (...) Today in the morning we
had rice and the rice was such that
when we made balls out of it and
threw it then it started bouncing like
plastic. So I don’t know if the rice was
made of plastic or not. So that is why
we are

managing with whatever we are
getting. We had thought that if we get
a place to stay then we [could store]
flour and water and everything. (Adult

“Nao podiamos nem trocar de roupa aqui
direito. Vestiamos as mesmas duas roupas
regularmente por 5 dias (...) Hoje de manha
comiamos arroz e o arroz era tal que quando
faziamos bolinhas e jogdvamos entdo comegou
a pular como plastico. Nao sei se o arroz era de
plastico ou ndo. E por isso que somos
gerenciando com o0 que estamos recebendo.
Haviamos pensado que, se arranjassemos um
lugar para ficar, poderiamos armazenar farinha,
agua e tudo mais. (Primo adulto de crianga com

ILUSTRACOES | cousin of child with AML)". P8 LMA) ". Pagina 8

ACHADOS SOBRECARGA EMOCIONAL CREDIVEL
They gave us too much trouble. She
was in a lot of pain. When | would "Eles nos deram muito trabalho. Ela estava com
take her to emergency they would say | muita dor. Quando eu ia leva-la para o pronto-
why have you got her here. Take her socorro, eles falavam por que vocé a trouxe
there! (...) They said they cannot do aqui. Leve-a 13! (...) Disseram que ndo podem
anything more for her so take her fazer mais nada por ela entdo leva ela embora.
away. (...) [Then] we showed in [out- | (...) [Ai] a gente mostrou no [ambulatério] mas
patient department] but they said go eles falaram para voltar e mostrar na
back and show her in emergency. This | emergéncia. E assim que eles se comportaram
is how they behaved with us. (Mother | com a gente. (Mé&e de crianga com ALL). "

ILUSTRACOES | of child with ALL). P8 Pégina 8
DIFICULDADES: IMPACTO

ACHADOS FINANCEIRO CREDIVEL
"He sells vegetables on the cart. The “Ele vende verdura no carrinho. O trabalho
work mainly happens in the evening acontece principalmente a noite e a radiagdo
and the radiation also takes place também acontece principalmente a noite. Entéo
mainly in the evening. So that isso se torna um problema porque a gente tem
becomes a problem because we have que sair do trabalho e vir aqui (primo adulto de
to leave the work and come here crianca com Glioma de tronco encefalico) . "
(Adult cousin of child with Brainstem | Pagina 9

ILUSTRACOES | Glioma)." P9

ACHADOS SOBRECARGA EMOCIONAL NAO SUSTENTADO
"After going there I felt my condition | “Depois de ir la senti que meu estado era de
was like a dog. The child was in so cachorro. A crianga estava com muita
much difficulty and was just wrapped | dificuldade e s6 ficou enrolada em uma toalha a
in a towel the entire night crying. noite inteira chorando. (Pai de crianga com

ILUSTRACOES | (Father of child with ALL)." P9 TODOS).” Pgina 9

ACHADOS SOBRECARGA EMOCIONAL NAO SUSTENTADO
"So | showed the doctor the report and | "Entdo mostrei o relatério ao médico e eles me
they told me this was the case. | got disseram que era esse 0 caso. Fiquei muito
really scared and started feeling dizzy | assustado e comecei a sentir tonturas e cai. (Méde
and I fell. (Mother of child with Non de crianga com Linfoma Néo Hodgkin)." Pagina

ILUSTRACOES | Hodgkin Lymphoma)." P9 9

ACHADOS SOBRECARGA EMOCIONAL INEQUIVCO
"Others say that this cannot be cured. "Outros dizem que isso ndo tem cura. Por que
Why do they say so? They should give | dizem? Eles deveriam dar a confianca de que
the confidence that it can be cured. pode ser curado. O que a crianca fez? Nao é
What has the child done? It’s not fair | justo que criancas tdo inocentes suportem essa
for such small innocent children to dor. As vezes eu sinto em vez de vendo isso, a
bear this pain. Sometimes | feel crianga ndo deveria ter chegado ao mundo.

ILUSTRACOES | instead of seeing this, the child should
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not have arrived into the world.
(Mother of child with Ewing’s
Sarcoma)." P9

(M@&e da crianca com Sarcoma de Ewing) ".
Pégina 9

RELAGAO COM A EQUIPE:

ACHADOS COMUNICACAO NAO SUSTENTADO
I said Sir please check her (...) I am
not lying. She is in a lot of pain. So he | "Eu disse senhor por favor verifique ela (...)
said that | cannot admit her and just ndo estou mentindo. Ela estd com muita dor.
referred her to a neurologist saying Entdo ele disse que ndo posso interna-la e
that the child has some problem with apenas a encaminhou para um neurologista
her brain (...) The child started crying, | dizendo que a crianga tem algum problema de
she started saying that mother even cérebro (... ) A crianga comegou a chorar, ela
though | am not crazy they will comecou a falar que méde embora eu ndo seja
definitely make me mad now. So | louca eles com certeza vdo me enlouquecer
said forget it child, don’t worry. We agora. Entdo eu falei esquece crianca, ndo se
will consult someone else. (Mother of | preocupe. Vamos consultar outra pessoa. (Méae

ILUSTRACOES | child with ALL). Pg 9 de crianga com TODOS) . " P4gina 9

MCCANN, 2019 | RESULTADO TRADUCAO
NECESSIDADE DE ENSINO:

Encontrando SOBRE A ORIGEM DA DOENCA CREDIVEL
“Cancer is considered something “Cancer ¢ considerado algo que as pessoas

llustrando people die o In communities.” P3 morrem nas comunidades.” Pagina 3

Encontrando SOBRECARGA EMOCIONAL NAO SUSTENTADO

llustrando “Is my child going to die?”. P4 “O meu filho vai morrer?”. Pagina 4
NECESSIDADE DE ENSINO:

Encontrando SOBRE A ORIGEM DA DOENCA CREDIVEL

llustrando “Cancer equals death”. P4 “Cancer é igual a morte”. Pagina 4

Encontrando NAO CLARO CREDIVEL

llustrando “Will my child be cured?” . P4 “Meu filho ficara curado?” . Pagina 4
NECESSIDADE DE ENSINO:

Encontrando SOBRE O TRATAMENTO CREDIVEL
“They worry a lot about whether their | “Eles se preocupam muito se seu filho sera
child will be cured. That is the first curado. Essa é a primeira pergunta que
question that they practically all ask, praticamente todos fazem, e a forma como o
and the way they ask the question fazem realmente chama a atengéo, porque é
really grabs your attention, because it | sempre de forma positiva. Eles hunca
is always in a positive way. They mencionam a frase: 'Ele vai morrer?' '. Pagina 4
never mention the phrase, ‘Is he going

llustrando to die?”'. P4
RELACAO COM A EQUIPE:

Encontrando COMUNICACAO CREDIVEL

llustrando Will he be cured?. P4 Ele ficard curado?. P4gina 4
NECESSIDADE DE ENSINO:

Encontrando SENTIMENTO DE CULPA INEQUIVCO
“Did I do something wrong? I had
never left my children without food, I | Fiz algo de errado? Nunca deixei meus filhos
always tried to keep our home clean.” | sem comida, sempre tentei manter nossa casa

llustrando P4 limpa. ”” Pagina 4
NECESSIDADE DE ENSINO:

Encontrando SENTIMENTO DE CULPA INEQUIVCO
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“Many people think we did something
wrong to cause this in our children.
People don’t understand, they don’t

“Muitas pessoas pensam que fizemos algo
errado para causar isso em nossos filhos. As
pessoas ndo entendem, elas ndo sabem. ”” Pagina

llustrando know.” P4 4
RELACAO COM A EQUIPE: )
Encontrando COMUNICACAO INEQUIVCO
“We try to explain in simple words,
simple pictures, what cancer is, how it | “Procuramos explicar com palavras simples,
appears and how it is diagnosed and imagens simples, o que é o cancer, como
treated, so that they have this first idea | aparece e como é diagnosticado e tratado, para
of what might be happening with their | que eles tenham essa primeira ideia do que pode
child. One of the biggest needs of estar acontecendo com seu filho. Uma das
people is to understand what cancer is; | maiores necessidades das pessoas € entender o
like debunk all the myths that are que é cancer; como desmascarar todos os mitos
llustrando around cancer.” P5 que cercam o cancer. ” Pagina 5
NECESSIDADE DE ENSINO: ~
Encontrando SOBRE A ORIGEM DA DOENCA NAO SUSTENTADO
llustrando “magic origins.”P5 “Origens magicas”. Pagina 5
NECESSIDADE DE ENSINO: B
Encontrando SOBRE A ORIGEM DA DOENCA NAO SUSTENTADO
llustrando “mal 0jo”. P5 "Olho mau". Pgina 5
NECESSIDADE DE ENSINO: PARA ~
Encontrando O CUIDADO NO DOMICILIO NAO SUSTENTADO
llustrando “what I eat”. P5 O que eu como. Pagina 5
Encontrando NAO CLARO CREDIVEL
llustrando “how I move.” P5 “Como eu me movo.” Pagina 5
NECESSIDADE DE ENSINO: PARA
Encontrando O CUIDADO NO DOMICILIO CREDIVEL
“The problem with my little girl is that | “O problema da minha filha é que ela ndo come.
she won’t eat. And she’s very choosy | E ela é muito exigente com o que come. "
llustrando with what she eats.” P5 Pagina 5
Encontrando NAO CLARO NAO SUSTENTADO
llustrando “blocked” . P5 “Bloqueado”. Péagina 5
Encontrando NAO CLARO NAO SUSTENTADO
llustrando “in shock.” P5 "em choque." Pagina 5
Encontrando NAO CLARO NAO SUSTENTADO
” One mother described it as if her Uma mae descreveu como se sua““ mente
llustrando “mind was in the clouds.” P5 estivesse nas nuvens . Pagina 5
Encontrando RESSIGNIFICACAO CREDIVEL
“I think that the family is what matters | “Acho que a familia é o que mais importa.”
llustrando most.” P5 Pagina 5
SOBRECARGA EMOCIONAL:
Encontrando NECESSIDADE DE APOIO NAO SUSTENTADO
There is a tremendous impact, an “Tem um impacto tremendo, um impacto
emotional impact. In this moment, the | emocional. Nesse momento, a familia precisa de
lustrando family needs a lot of support.” P5 muito apoio”. Pagina 5
SOBRECARGA EMOCIONAL E B
Encontrando FISICA NAO SUSTENTADO
“The theme of stress and emotions are
the 2 themes that we are always “O tema do stress e das emogdes sdo os 2 temas
looking for professionals to come and | que sempre procuramos profissionais para virem
llustrando work with our families.” P5 trabalhar com as nossas familias.” Pagina 5
Encontrando RESSIGNIFICACAO INEQUIVCO
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“I think it’s also easier to believe in
something, it gives you more
hope...Here, it’s a lot about faith...
And of course, as doctors, we try to
put a link between alternative
treatments, so that you can incorporate
the faith. Because if the patient and the
family lose hope, it’s another thing
you have to fight with. They can’t lose
this ‘drive,” I’'m not sure how else to

“Acho que também ¢ mais facil acreditar em
algo, da mais esperanca ... Aqui, € muito sobre
fé ... E é claro, como médicos, tentamos
estabelecer uma ligacéo entre os tratamentos
alternativos, para que vocés possam incorporar a
fé. Porque se o paciente e a familia perdem a
esperanca, € outra coisa contra a qual vocé tem
que lutar. Eles ndo podem perder este 'impulso’,

llustrando callit.” P5 ndo tenho certeza de como chama-lo. ” Pagina 5
Encontrando RESSIGNIFICACAO INEQUIVCO
“People believe sometimes that faith is | “As pessoas as vezes acreditam que a fé é
sufficient enough to cure them, and suficiente para cura-las e abandonam o
llustrando they abandon treatment.” P5 tratamento”. Pagina 5
PEIKERT etal.,
2020 RESULTADO TRADUCAO
DIFICULDADES E DESAFIOS:
ACHADOS IMPACTO FINANCEIRO INEQUIVCO
I was fired because my bosses weren’t | Fui demitido porque meus chefes ndo foram
really patient realmente pacientes
anymore because, well, the sickness is | mais porque, bem, a doenca esta durando muito
lasting so long tempo
and for a long time | have been just e por muito tempo néo tenho sido téo resistente
not as resilient as quanto
ILUSTRACOES | others. (Father of a toddler). Pagina 3 outros. (Pai de uma crianca) . P3
DIFICULDADES E DESAFIOS:
ACHADOS IMPACTO FINANCEIRO CREDIVEL
"I’m not that tough anymore. I have to | “N&o sou mais tdo durdo. Tenho que
save my energy. Therefore, you have economizar energia. Portanto, vocé deve
to slow down a bit with regard to your | desacelerar um pouco no que diz respeito a sua
career. (Mother of a school-aged carreira. (Mée de crianca em idade escolar) ".
ILUSTRACOES | child)." Pagina 3 P3
DIFICULDADES E DESAFIOS:
ACHADOS APOIO INEQUIVCO
"My parents, who are both retired, live
really close to us, just around the
corner. And without them I wouldn’t Meus pais, que sdo aposentados, moram bem
be able to be back at work again. perto de nds, logo ali na esquina. E sem eles eu
(Mother of a school-aged child)". ndo conseguiria voltar ao trabalho. (Mé&e de uma
ILUSTRACOES | Pagina 3 crianca em idade escolar). P3
DIFICULDADES E DESAFIOS:
ACHADOS APQIO CREDIVEL
My priorities are definitely private. Minhas prioridades sdo definitivamente
[...]I went down to 30hours because I | privadas. [...] Eu diminui para 30 horas porque
just hadn’t had the time at home. And | simplesmente ndo tinha tempo em casa. E isso é
that’s more important to me. (Father of | mais importante para mim. (Pai de uma
ILUSTRACOES | atoddler). Pagina 3 crianga). P3
DIFICULDADES E DESAFIOS:
ACHADOS APQIO INEQUIVCO
We had to organise ourselves even
more. Who takes care when and for “Tivemos que nos organizar ainda mais. Quem
which child, who goes to the hospital, | cuida de quando e de qual crianca, quem vai
who goes to work? Without the para o hospital, quem vai para o trabalho? Sem
support of our social network, 0 apoio da nossa rede social, avés, amigos e
ILUSTRACOES | grandparents, friends and so on we assim por diante ndo teriamos conseguido o
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wouldn’t have managed the situation.
(Mother of a school-aged child).
Pagina 3

situacdo. (Mae de crianca em idade escolar) ".
P3

NECESSIDADE DE ENSINO:

ACHADOS SENTIMENTO DE CULPA INEQUIVCO

ILUSTRACOES | You always can intend not to forget Vocé sempre pode ter a intencdo de ndo
your second child in such situations esquecer o seu segundo filho em tais situacgdes,
but it’s hard to put into practice, mas é dificil colocar em prética, porque mesmo
because even if you’re playing with se vocé estiver brincando com seu segundo filho
your second child while the other child | enquanto a outra crianga estd no hospital, vocé
is in hospital, you always have sempre tem algo em sua mente. [...] Ai vocé
something on your mind. [...] Then ouve falar outras maes, que estdo na mesma
you hear about other mothers, who are | situagdo. Sentado na cama a noite chorando e
in the same situation. Sitting in bed at | ndo sei como consertar isto. (Mae de uma
nighttime crying and don’t know how | crianga) P4
to fix it. (Mother of a toddler) Pagina
4
DIFICULDADES E DESAFIOS:

ACHADOS CUIDAR DOS OUTROS FILHOS INEQUIVCO
My husband had to go to work, | was
in the hospital and grandma did “Meu marido teve que ir trabalhar, eu estava no
everything she could to make sure the | hospital e a vovo fez de tudo para cuidar dos
children were cared for. (Mother of a filhos. (Mae de uma crianga em idade escolar)”.

ILUSTRACOES | school-aged child). Pagina 4 P4

ACHADOS RESSIGNIFICACAO CREDIVEL
You don’t have cancer and then at Vocé ndo tem céncer e, em algum momento,
some point you are healthy again and | esta saudavel de novo e tudo esta bem. Acho
everything is good. I think it’s just a que é apenas uma experiéncia muito formativa,
very formative experience you can voceé s6 pode processa-la, mas ndo pode
only process it but you can’t just shake | simplesmente sacudi-la. E também molda o todo
it off. And it also shapes the whole ambiente de alguma forma. [...] Isso é muito
environment somehow. [...] That is formativo, também para as familias. (Mae de
very formative, also for families. uma crianga) ”. P5

ILUSTRACOES | (Mother of a toddler). Pagina 5

ACHADOS SOBRECARGA EMOCIONAL CREDIVEL
So the point is, you’re always afraid
there’s going to be something like that | Entdo, a questdo é que vocé sempre tem medo
again and the fear pops up with every | de que aconteca algo assim de novo e 0 medo
small matter. In these cases, rational surge com cada pequena questao. Nesses casos,
mechanisms fail. So that’s affecting 0S mecanismos racionais falham. Ent&o, isso
me quite a lot now. (Mother of a esta me afetando bastante agora. (Mae de uma

ILUSTRACOES | school-aged child). Pagina 5 crianca em idade escolar) . P5

ACHADOS RESSIGNIFICACAO INEQUIVCO
Looking back, | would say our family | “Olhando para tras, eu diria que nossa vida
life became even better. We came familiar ficou ainda melhor. Ficamos mais
closer together. (Mother of a school- préximos. (Mée de uma crianca em idade

ILUSTRACOES | aged child). Pagina 5 escolar)”. P5
DIFICULDADES E DESAFIOS:
AFASTAMENTO DO CONVIVIO

ACHADOS SOCIAL INEQUIVCO
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It has been a massive burden and we
took turns looking after this child
24/7. So we weren’t even husband and
wife anymore. We basically saw each
other when we handed over the child,
where we talked about what has
happened and so on. So when | was at
home, my wife was at the hospital and
when my wife was at home, | was at
the hospital. (Father of a school-aged

Tem sido um fardo enorme e nos revezamos
para cuidar dessa crianga 24 horas por dia, 7
dias por semana. Portanto, ndo éramos nem
marido e mulher mais. Basicamente, nos vimos
guando entregamos a crianga, onde
conversamos sobre 0 que aconteceu e assim por
diante. Entdo, quando eu estava em casa,

minha esposa estava no hospital e quando minha
esposa estava em casa, eu estava no hospital.

ILUSTRACOES | child). Pagina 5 (Pai de crianga em idade escolar) . P5
ACHADOS SOBRECARGA EMOCIONAL CREDIVEL

I was somehow the tower of strength.

When the recurrence came, all were in | Eu era de alguma forma a torre de forca.

tears and somebody had to say Quando a recorréncia veio, todos estavam em

“Everything will be alright” although | lagrimas e alguém teve que dizer” Tudo vai

you might also need mental support. ficar bem ”, embora vocé também possa

But then you had to find the strength precisar de apoio mental. Mas entdo vocé teve

to console. (Father of a toddler). que encontrar a forca para consolar. (Pai de uma
ILUSTRACOES | Pégina 6 crianca) . P6

DIFICULDADES E DESAFIOS:

AFASTAMENTO DO CONVIVIO
ACHADOS SOCIAL CREDIVEL

You’re lonely from time to time.

Always to have to be self-motivated is | VVocé se sente solitario de vez em quando.

kind of hard. I suppose it’s easier Sempre ter que estar automotivado é meio

together. (Mother of a school aged dificil. Acho que é mais fécil ficar juntos. (Mae
ILUSTRACOES | child). Pagina 6 de uma crianca em idade escolar). P6
ACHADOS RESSIGNIFICACAO CREDIVEL

But there was no way to even think

about having a hobby. There’s no time

for that at all. So if | pursued a hobby

at that time, it was getting some sleep. | “Mas ndo havia como pensar em ter um hobby.

[...]1 ’ll just say, that was the only N&o ha tempo para isso. Entdo, se eu perseguia

thing worth striving for. Giving your um hobby naquela época, era dormir um pouco.

body a break to regain strength. Unica coisa que vale a pena lutar. Dar ao seu

(Mother of an adolescent child). COrpo uma pausa para recuperar as forcas. (Mae
ILUSTRACOES | Pagina 6 de uma crianca adolescente) . P6

DIFICULDADES E DESAFIOS:

AFASTAMENTO DO CONVIVIO
ACHADOS SOCIAL INEQUIVCO

Temos menos amigos desde entdo, mas mais
profundos e por

We have fewer friends since then, but

deeper and by far less superficial contatos muito menos superficiais. (Pai de uma
ILUSTRACOES | contacts. (Father of a toddler) Pagina 6 | crianca) P6
ACHADQOS SOBRECARGA EMOCIONAL CREDIVEL

[...] where you don’t have to restrict

yourself while talking. Well, you can

mention radiotherapy without “[...] onde vocé ndo tem que se restringir na

shocking others. More like “Ok,well, hora de falar. Bem, vocé pode falar em

how was it for you?”. That is already a | radioterapia sem chocar os outros. Mais como*

big relief. (Mother of a toddler). T4 bom, como foi pra vocé? . Isso ja é um
ILUSTRACOES | Pagina 6 grande alivio. (M&e de uma crianca) ". P6
ACHADOS SOBRECARGA EMOCIONAL CREDIVEL

57



ILUSTRACOES

It took me a long time to have the
energy to say ‘I'm meeting someone
now’. You have to become active
again. | still suffer from chronic
exhaustion in such things. (Mother of
a school-aged child) Pagina 6

Levei muito tempo para ter energia para dizer*

Vou encontrar alguém agora ’. Vocé tem que se
tornar ativo novamente. Ainda sofro de exaustéo

cronica nessas coisas. (Méae de uma crianca em

idade escolar) P6

SANTOS, 2017

RESULTADO

TRADUCAO

ACHADOS

NECESSIDADE DE ENSINO:
ORIGEM DA DOENCA

INEQUIVOCO

ILUSTRACOES

[...] pra mim foi como se tivesse
desabado o mundo, fiquei sem chao,
em estado de choque [...] eu nunca
imaginei, fiquei muito desesperada!
[Mé&e 1] Pégina 7

ACHADOS

NECESSIDADE DE ENSINO:
ORIGEM DA DOENCA

CREDIVEL

ILUSTRACOES

[...] sofri muito, chorava bastante eu
ndo queria aceitar [...] eu ndo tinha
vontade de comer, eu ficava

muito pensativa. [...] fiquei muito
abatida né [...] eu t6 mais, é vamos
dizer, mais conformada [...] mas é
muito dificil [...] pra mim tinha
acabado o mundo foi muito triste.
[Mée 5] Pégina 7

ACHADOS

NECESSIDADE DE ENSINO:
ORIGEM DA DOENCA

INEQUIVOCO

ILUSTRACOES

[...] E muito dificil [...] até o momento
€ duro, vocé nunca sabe lidar com isso
e de repente vocé se ver, convive com
tudo isso [...] vocé entra em desespero.
[Mae 7] Pagina 7

ACHADOS

NECESSIDADE DE ENSINO:
ORIGEM DA DOENCA

CREDIVEL

ILUSTRACOES

[...] passaram um remédio que ndo era
para ele tomar, porque que nao sabiam
o problema [...] Ai

internou ele, foi quando a gente
descobriu o que realmente era [...]
[Mée 8] Pagina 7

ACHADOS

DIFICULDADES E DESAFIOS:
AFASTAMENTO DO CONVIVIO
SOCIAL

INEQUIVOCO

ILUSTRACOES

[...] Mudou muitas coisas, agora me
dedico mais a ele [...] deixei de
trabalhar. [Méae 1] Pgina 8

ACHADOS

DIFICULDADES E DESAFIOS:
AFASTAMENTO DO CONVIVIO
SOCIAL

CREDIVEL

ILUSTRACOES

[...] E muda, muda que é como diz o
ditado: Eu t6 vivendo mais por ela [...]
trabalhava, eu tive que deixar

pra me dedicar a ela [...] [Mée 4]
Péagina 8
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ACHADOS

DIFICULDADES E DESAFIOS:
AFASTAMENTO DO CONVIVIO
SOCIAL

INEQUIVOCO

ILUSTRACOES

[...] eu tava trabalhando [...] ai tive que
entregar, porgue como era que eu ia
trabalhar e cuidar dele. [Mae 6] Pagina
8

ACHADOS

DIFICULDADES E DESAFIOS:
AFASTAMENTO DO CONVIVIO
SOCIAL

INEQUIVOCO

ILUSTRACOES

[...] eu trabalhava nos finais de semana
e de repente me vi sem poder
trabalhar. [Mae 7] P4gina 8

ACHADOS

DIFICULDADES E DESAFIOS:
AFASTAMENTO DO CONVIVIO
SOCIAL

INEQUIVOCO

ILUSTRACOES

[...] a liberdade que a gente tinha ndo
tem mais [...] mudou porque eu passo
mais tempo aqui que em casa. [Mée 3]
Pagina 8

ACHADOS

DIFICULDADES E DESAFIOS:
AFASTAMENTO DO CONVIVIO
SOCIAL

INEQUIVOCO

ILUSTRACOES

[...] Entdo, mudou assim, a rotina né
[...] tive que abandonar a familia e
tudo. [Mae 5] P4gina 8

ACHADOS

DIFICULDADES E
DESAFIOS:CUIDAR DE OUTROS
FILHO

INEQUIVOCO

ILUSTRACOES

[...] Mudou, porque agora eu tenho
outros filhos que sdo menores e
praticamente eles estdo abandonados.
[Mée 6] Pagina 8

ACHADOS

RESSIGNIFICACAO

CREDIVEL

ILUSTRACOES

[...] ficou todo mundo preocupado, nos
dao mais atencdo, mais carinho,
ficamos mais presentes [Mée 1]
Pagina 8

ACHADOS

RESSIGNIFICACAO

CREDIVEL

ILUSTRACOES

[...] a familia j& era unida, gragas a
Deus ficou mais [...] [Mé&e 2] Pagina 8

ACHADOS

RESSIGNIFICACAO

CREDIVEL

ILUSTRACOES

[...] a gente ndo é uma familia unida e
agora ndo mudou muita coisa. [Mae 7]
Pagina 8

ACHADOS

SOBRECARGA EMOCIONAL

CREDIVEL

ILUSTRACOES

[...] ninguém da familia mesmo ligou
pra saber como t4 [...] [Méae 8] Pagina
8

ACHADOS

DIFICULDADES E DESAFIOS:
APOIO

INEQUIVOCO

ILUSTRACOES

[...] ndo parei mais em casa, ndo tenho
ninguém com quem contar [...] mas a
Unica ajuda que tenho é de amigos.
[Mée 8] Pagina 8
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ACHADOS

DIFICULDADES E DESAFIOS:
LOCOMOCAO

INEQUIVOCO

ILUSTRACOES

[...] arranjar um transporte € uma
dificuldade [...] porque o certo € a
prefeitura dar o transporte, mas eles
ndo querem dar. [Méae 2] Pagina 9

ACHADOS

DIFICULDADES E DESAFIOS:
LOCOMOGCAO

INEQUIVOCO

ILUSTRACOES

[...] eu ndo tinha onde ficar [...] em
relacdo ao transporte no comec¢o ndo
tinha facilidade. [Mae 3] Pagina 9

ACHADOS

DIFICULDADES E DESAFIOS:
LOCOMOGCAO

INEQUIVOCO

ILUSTRACOES

[...] Tinha a questdo da passagem né
[...] para voltar, muitas vezes 0s
motoristas ndo nos esperam. [Mée 6]
Pagina 9

ACHADOS

DIFICULDADES E DESAFIOS:
LOCOMOCAO

INEQUIVOCO

ILUSTRACOES

Eu s6 achei dificuldade no dia da
consulta [...] o atendimento era cedo
[...] ai vocé fica o dia todinho no
hospital. [Mae 3] P4gina 9

ACHADOS

DIFICULDADES E DESAFIOS:
IMPACTO FINANCEIRO

CREDIVEL

ILUSTRACOES

[...] a questdo financeira agora é mais
dificil [...] ja peguei dinheiro
emprestado pra poder vir para c, para
nao vir sem dinheiro. [Mae 5] Pagina
9

ACHADOS

NAO CLARO

NAO SUPORTADO

ILUSTRACOES

[...] quando vocé chega, vocé se sente
uma pessoa estranha, um pouco
perdida, porque esta no meio de
pessoas que VOocé nunca viu, e de
repente vocé tem que aprender a
conviver no dia a dia. [Mae 7] Pagina
9

ACHADOS

RELACAO COM A EQUIPE:
COMUNICACAO

INEQUIVOCO

ILUSTRACOES

[...] Enfermeiros, médicos, eles foram
muito legais, assim, davam apoio tudo,
tratavam eu e ela muito bem, gragas a
Deus. [Mée 2] Pagina 10

ACHADOS

RELAGAO COM A EQUIPE:
PROMOGCAO DO CUIDADO
DOMICILIAR

INEQUIVOCO

ILUSTRACOES

[...] Tinham enfermeiras bem
atenciosas com a gente, que ajudava
[...] sempre que tinhamos alguma
duvida pedia e elas explicam
claramente. [Mae 4] Pagina 10

ACHADOS

RELAGAO COM A EQUIPE:
COMUNICACAO

CREDIVEL

ILUSTRACOES

[...] fui bem atendida desde o comego
até hoje [...] todas as doutoras ja
chamam a minha filha, chegam
abracando ela e beijando, as
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enfermeiras vem tudinho, se dao bem
comigo e com ela. [Mée 5] Pagina 10

ACHADOS

RELAGAO COM A EQUIPE:
COMUNICACAO

NAO SUPORTADO

ILUSTRACOES

[...] alguns profissionais trabalham
com amor [...] porque quem ta aqui
precisa de muita atencéo e carinho [...]
[Mée 6] Pagina 10

ACHADOS

RELAGCAO COM A EQUIPE:
COMUNICACAO

CREDIVEL

ILUSTRACOES

[...] hé& dificuldade com algumas
enfermeiras porque néo reconhecem a
gente como mée e 0 nosso esforco [...]
[Mée 7] Pagina 10

SILVA;
BARROS, 2020

RESULTADO

TRADUCAO

ACHADOS

RELACAO COM A EQUIPE:
PROMOCAO DO CUIDADO
DOMICILIAR

CREDIVEL

ILUSTRACOES

"O médico... fui muito bem tratada por
ele, meu filho chegou desenganado
[...]. Um médico me comoveu porque
foi o Gnico que disse que meu filho ia
ficar uns trinta dias ali, mas ia ser
reabilitado. (F3)" P 65

ACHADOS

RELACAO COM A EQUIPE:
COMUNICACAO

CREDIVEL

ILUSTRACOES

"O médico sempre de 20 em 20
minutos passava la para ver como é
que ele estava. Dava toda a orientacdo
e eu era bem recebida. (F4)" P65

ACHADOS

RELACAO COM A EQUIPE:
COMUNICACAO

CREDIVEL

ILUSTRACOES

"O médico, assim o carinho, a atenc¢do,
a paciéncia. Quando eu perguntava
tinha paciéncia para responder as
duvidas, né? (F5)" P65

ACHADOS

RELAGAO COM A EQUIPE:
PROMOCAO DO CUIDADO
DOMICILIAR

INEQUIVOCO

ILUSTRACOES

"A médica deu muito apoio para
minha menina, sempre deu forca para
nos. Até la de casa eu ligo para
médica e qualquer hora ela me atende
para falar como minha filha ta. (F6)"
P 65

ACHADOS

RELACAO COM A EQUIPE:
COMUNICACAO

CREDIVEL

ILUSTRACOES

"O médico escuta a gente quando a
gente pergunta alguma coisa, toda a
hora ele passa no quarto para ver a
situacdo do menino, explica sobre 0s
medicamentos e as reagdes. (F7)" P65
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ACHADOS

RELACAO COM A EQUIPE:
COMUNICACAO

INEQUIVOCO

ILUSTRACOES

"L& todo mundo tem uma boa
comunicacdo com a gente, eles eram
muito prestativos. (F2)" P65

ACHADOS

RELACAO COM A EQUIPE:
COMUNICACAO

CREDIVEL

ILUSTRACOES

"Moca, a comunicacao era muito boa!
Os médicos e enfermeiros até
choravam junto comigo. Eles pegavam
tanta amizade comigo e com meu
filho, vinha cirurgido de outros setores
comovido com meu menino, vinha
oncologistas toda hora para ver o
menino porque a situacdo dele era
muito grave. A equipe do laboratdrio,
o radiologista, o0 povo do tomagrafo,
do raio-x, tem assim aquele
envolvimento. (F3)" P65

ACHADOS

RELACAO COM A EQUIPE:
COMUNICACAO

CREDIVEL

ILUSTRACOES

"As pessoas de |4 eram muito boas e
tratavam a gente muito bem, Gragas a
Deus! A gente foi muito bem recebida
14, comunicava muito bem com a
gente, eu sai dali satisfeita. (F4)" P65

ACHADOS

RELAGAO COM A EQUIPE:
COMUNICAGAO

INEQUIVOCO

ILUSTRACOES

"Toda a equipe se preocupava muito
comigo, porque minha filha todo
mundo assim, tinha o maior carinho
com ela. Ela é uma menina meiga,
gostava muito das enfermeiras. Ela
fazia desenho e mostrava: aqui tia!
(F5)" P65

ACHADOS

RELAGCAO COM A EQUIPE:
COMUNICACAO

INEQUIVOCO

ILUSTRACOES

"Toda ddvida que a gente tinha a
equipe de salde sempre esclarecia,
tinha uma boa comunicacéo pra
atender a gente. (F6)" P66

ACHADOS

RELACAO COM A EQUIPE:
COMUNICACAO

INEQUIVOCO

ILUSTRACOES

"Eu percebi que todos tém aquela
preocupacdo, tem todo aquele
envolvimento pra cuidar dele
‘direitim’. (F7)" P66

ACHADOS

RELAGAO COM A EQUIPE:
COMUNICACAO

INEQUIVOCO

ILUSTRACOES

"Eu percebi que a equipe tinha toda
aquela educacdo, conversava com nds,
comunicava sobre tudo que tava
acontecendo com ele, adulava ele.
(F8)" P66

ACHADOS

RELACAO COM A EQUIPE:
PROMOCAO DO CUIDADO
DOMICILIAR

CREDIVEL
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ILUSTRACOES

"Eles explicam tudo ‘direitim’ como ¢é
que da o medicamento, antes eu ndo
sabia, mas agora eu ja sei. (F1)" P66

ACHADOS

RELAC,‘AO~ COM A EQUIPE:
PROMOCAO DO CUIDADO
DOMICILIAR

INEQUIVOCO

ILUSTRACOES

"A enfermeira falava a hora do
remédio, como que era para tomar. Da
minha parte o cuidado foi muito bom.
(F2)" P66

ACHADOS

RELACAO COM A EQUIPE:
APOIO

INEQUIVOCO

ILUSTRACOES

"O enfermeiro olhava tudo, enquanto
ndo corria todo soro ele ndo saia de
perto do menino, orientava que néo
podia comer comida de fora, comer
bobagem, dava a medicacéo na hora
certinha, ficava olhando, cuidavam na
hora de pegar a veia para ndo perder.
S6 o enfermeiro que pegava a veia, s6
guando ele estava fazendo outra coisa
gue o técnico ia fazer.(F3)" P66

ACHADOS

RELACAO COM A EQUIPE:
APOIO

INEQUIVOCO

ILUSTRACOES

"O enfermeiro sempre ficava ao lado
dele para saber da medicacéo, da
alimentacdo, e sempre ficava ali
olhando ele para quando ele sentisse
alguma coisa, sempre ficava atento, eu
sai dali satisfeita. (F4)" P66

ACHADOS

RELAGAO COM A EQUIPE:
COMUNICACAO

INEQUIVOCO

ILUSTRACOES

"Quando eu ia la e perguntava quando
ia fazer a quimioterapia, o enfermeiro
ia 14, quando eu dava uma
cochiladinha, com o maior carinho me
falar: ta na hora do medicamento!
Entdo assim eles tinham muito
carinho, muita atengdo... As ddvidas
que a gente tinha eles tiravam. Quando
a bombinha apitava, eu ia la e avisava,
eles iam la. A enfermeira, quando
estava ocupada, ia e pedia outro para ir
I4. Todos tiveram muito carinho,
nunca fui distratada, nunca deixou
faltar nada. Entdo, assim, pra mim foi
tudo bom. (F5)" P66

ACHADOS

RELAGAO COM A EQUIPE:
COMUNICACAO

INEQUIVOCO

ILUSTRACOES

"Os enfermeiros, enquanto ela estava
internada tinha a maior coisa com ela,
e minha filha até hoje gosta demais
deles.Nao faltou nada por parte da
enfermagem, ndo tenho reclamacéo
deles. As vezes quando eu no
aguentava ver minha filha quando tava
vomitando sangue, ai eles vinham e
me tirava de 14 pra eu ndo ver aquilo,
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sempre dava apoio e forca pra mim.
(F6)" P66

ACHADOS

RELAC,‘AO~ COM A EQUIPE:
PROMOCAO DO CUIDADO
DOMICILIAR

INEQUIVOCO

ILUSTRACOES

"O enfermeiro explica todos os
procedimentos que vai fazer até o que
a

gente tem que fazer quando chegar em
casa, toda a orientacdo eles dao. Todos
eles tém um carinho especial. (F7)"
P67

ACHADOS

RELACAO COM A EQUIPE:
APOIO

CREDIVEL

ILUSTRACOES

"Tinha a psicdloga que levava a
crianga para brincar, ia 14 no quarto
visitar ela. (F2) P67

ACHADOS

RELAGCAO COM A EQUIPE:
APOIO

INEQUIVOCO

ILUSTRACOES

"0 psicologo falava que qualquer
coisa que a gente precisasse que ndo
estava na nossa condigéo eu podia
chegar para eles e pedir. (F4)" P68

ACHADOS

RELACAO COM A EQUIPE:
APOIO

CREDIVEL

ILUSTRACOES

"0 psicologo dava todo o apoio,
brincava, entrava no quarto e
conversava com a gente. Dizia que
podiamos contar com ele. (F7)" P68

ACHADOS

RELACAO COM A EQUIPE:
APQOIO

CREDIVEL

ILUSTRACOES

"0 psicélogo também dava a gente
muito apoio, que ndo ¢ facil nesse
momento. (F8)" P68

ACHADOS

RELACAO COM A EQUIPE:
APOIO

INEQUIVOCO

ILUSTRACOES

"Tinha o nutricionista que passava no
quarto e falava o que podia comer
‘direitim’. (F2)" P68

ACHADOS

RELACAO COM A EQUIPE:
APOIO

INEQUIVOCO

ILUSTRACOES

"Meu filho tinha duas nutricionistas
gue prestava toda assisténcia com o
alimento dele. (F3" P68)

ACHADOS

RELAQAQ COM A EQUIPE:
PROMOCAO DO CUIDADO
DOMICILIAR

CREDIVEL

ILUSTRACOES

"O nutricionista falava da alimentacéo,
foi 6tima alimentacéo para ele, o
almogo era muito bom para ele, falava
pra ele evitar coisa com muita gordura,
com muito sal, carne de porco, até
ovo. Falava para comer mais verdura,
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cenoura, beterraba, que é muito boa
para o sangue. (F4)" P68

ACHADOS

RELAGAO COM A EQUIPE:
PROMOGCAO DO CUIDADO
DOMICILIAR

INEQUIVOCO

ILUSTRACOES

"O nutricionista dava toda orientacéo
do que podia ou ndo comer, fazia o
acompanhamento também porgue no
inicio, a dieta dela era livre. Qualquer
coisa que ela bebia ou sentia mal a
nutricionista ia e ligava para médica.
(F5)" P68

ACHADOS

RELAQAQ COM A EQUIPE:
PROMOCAO DO CUIDADO
DOMICILIAR

INEQUIVOCO

ILUSTRACOES

"O nutricionista mesmo ficou bem de
cima com a alimentacdo dele, porque
assim ele tinha acabado de operar e ai
entdo ele ficou muito tempo sem
comer e depois comecgou a alimentar
s6 de liquido e assim, o nutricionista
ficou o tempo todo em contato com ele
e procurando o médico se ja podia
mudar a alimentacao dele. (F7)" P68

ACHADOS

RELACAO COM A EQUIPE:
APOIO

INEQUIVOCO

ILUSTRACOES

"Tem uma assistente social 14 que essa
€ boazinha demais pra mim, resolve
todos os papéis e manda pra secretaria
da minha cidade. (F1)" P69

ACHADOS

RELAGAO COM A EQUIPE:
APQOIO

INEQUIVOCO

ILUSTRACOES

"0 assistente social preocupava e
ajudava com algum documento. (F2)"
P70

ACHADOS

RELACAO COM A EQUIPE:
APOIO

CREDIVEL

ILUSTRACOES

"0 assistente social me ajudava em
tudo. (F3)" P70

ACHADOS

RELACAO COM A EQUIPE:
APOIO

INEQUIVOCO

ILUSTRACOES

"0 assistente social falava que
qualquer coisa que a gente precisasse
gue ndo estava na nossa condicdo eu
podia chegar pra eles e pedir. (F4)"
P70

ACHADOS

RELACAO COM A EQUIPE:
APOIO

CREDIVEL

ILUSTRACOES

"A assistente social também ajudava.
(F6)" P70

SILVA et al.,
2019

RESULTADOS

TRADUTOR

ACHADOS

NAO CLARO

NAO SUPORTADO
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ILUSTRACOES

“Muitas mudangas. A vida para em um
certo momento e comega outra etapa.
Ficou tudo em torno dele
praticamente, do dia da cirurgia até o
tratamento.” (Esperangosa, 36 anos).
Péagina 39

ACHADOS

DIFICULDADES
EDESAFIOS:AFASTAMENTO DO
CONVIVIO SOCIAL

INEQUIVOCO

ILUSTRACOES

“Mudou muito. Eu trabalhava,
estudava, tive que sair; morava
sozinha, agora fui morar com meus
pais. Eu gostava muito de sair, eu ia
para cidades proximas, hoje eu nao
vou porque ele ndo pode ficar
viajando, e primeiro lugar ¢ ele.”
(Meiga, 22 anos). Pagina 39

ACHADOS

DIFICULDADES E DESAFIOS:
CUIDAR DOS OUTROS FILHOS

CREDIVEL

ILUSTRACOES

“Eu tenho um filho de 8 meses, dos 8
meses para ca eu posso dizer que eu
néo cuido dele, eu visito ele. Porque
sdo poucos dias em casa, (...) hoje eu
posso dizer que deu uma guinada de
360 graus.” (Esperangosa, 36 anos).
Pagina 39

ACHADOS

DIFICULDADES E DESAFIOS:
CUIDAR DOS OUTROS FILHOS

INEQUIVOCO

ILUSTRACOES

“(...) meu marido trabalhava, mas as
vezes ele tem que ficar com 0 menino
até as 12 horas, enquanto a minha
outra menina vai para a escola”
(Protetora, 37 anos). P39

ACHADOS

NECESSIDADE DE ENSINO:
MORTALIDADE

CREDIVEL

ILUSTRACOES

“Nos primeiros meses fiquei muito
abatida, com tantas coisas que me
aconteceram (...) ela fez a cirurgia e eu
sem poder ajudar,pois eu estava
pesando 35 kg, isso decorrente dos 5
anos de perdas de parentes. Ainda hoje
eu sinto uma melancolia dentro de
mim (...).” (Amorosa, 60 anos). Pagina
40

ACHADOS

SOBRECARGA EMOCIONAL

CREDIVEL

ILUSTRACOES

“Néo tenho mais aquela alegria,
guando a gente ver aquela pessoa
doente ndo tem como ficar alegre.
Apesar, de que ele é um menino
alegre, e é ele que passa alegria para
gente.” (Confiante, 50 anos). Pagina
40

ACHADOS

SOBRECARGA EMOCIONAL

CREDIVEL

ILUSTRACOES

“A pessoa ndo para em casa, ¢ quando
esta em casa sempre fica com aquele
nervosismo, que vai acontecer alguma
Ccoisa e vou ter que Vvir nas carreiras
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para o médico.” (Perseverante, 32
anos) Pagina 40

ACHADOS

DIFICULDADES E DESAFIOS:
IMPACTO FINANCEIRO

INEQUIVOCO

ILUSTRACOES

“Enfrentamos dificuldades financeiras.

Eu ndo tenho nada, a renda que eu
tenho € do bolsa familia. O marido
doente, também ndo tem renda
nenhuma, a gente esta vivendo assim,
de cesta basica dada pelos outros.”
(Resiliente, 41 anos). Pagina 40

ACHADOS

SOBRECARGA EMOCIONAL

CREDIVEL

ILUSTRACOES

“O sofrimento ¢ uma dificuldade para
mim. Eu acho muito sofrido,
principalmente pela pouca idade dela.
Esté vivendo o que ela esté vivendo,
ndo é facil. (...) elasé temumano e 6
meses. (...) e ela estd hd 9 meses em
tratamento.” (Dedicada, 22 anos).
Pagina 40

ACHADOS

SOBRECARGA FISICA

INEQUIVOCO

ILUSTRACOES

“A minha saude esté abalada. (...) eu
guero cuidar da minha neta porque eu
javivi tanto (...). Eu tenho nodulos na
mama, fiz a biopsia, mas ndo mostrei,
acabei perdendo, tenho que fazer tudo
de novo, mas sé Deus sabe quando,
porque minha vida est4 aqui.”
(Amorosa, 60 anos). Pagina 41

ACHADOS

DIFICULDADES E DESAFIOS:
TEMPO DE ESPERA PELO
TRATAMENTO

CREDIVEL

ILUSTRACOES

“A maior dificuldade foi descobrir o
que era, passamos por muitos médicos
e nenhum descobria e na minha cidade
n&o tinha muita ajuda.” (Confiante, 50
anos). Pagina 42

ACHADOS

DIFICULDADES E DESAFIOS:
TEMPO DE ESPERA PELO
TRATAMENTO

CREDIVEL

ILUSTRACOES

“A dificuldade foi quando eu descobri
que ele estava doente, mas ndo sabia o
que era. Eu dava compressa na perna
dele, pensando que era pancada, e ndo
era (...). Foi uma situacdo muito dificil
para mim (...). Ele passou dois meses
em casa sofrendo.” (Resiliente, 41
anos). Pagina 42

ACHADOS

RESSIGNIFICACAO: FE

INEQUIVOCO

ILUSTRACOES

“E Deus na minha vida, porque se ndo
fosse ele eu ja teria desfalecido.”
(Amorosa, 60 anos). Pagina 42

ACHADOS

RESSIGNIFICACAO: FE

INEQUIVOCO
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ILUSTRACOES

“Nao fago outra coisa a nao ser rezar
(-..). Quando eu estou me sentindo
para baixo, eu me apego a Deus e me
sinto forte de novo.” (Confiante, 50
anos). Pagina 43

ACHADOS

RESSIGNIFICACAO: FE

INEQUIVOCO

ILUSTRACOES

“Crer em Deus e pronto. Pedir muito a
ele que tudo dé certo (...). Quando eu
estou muito nervosa, eu oro e alivio
mais. As vezes, eu estou chorando, ai
digo: como eu vou ficar triste? Se eu
ficar triste, com depressdo, quem vai
cuidar do meu filho?” (Perseverante,
32 anos) Pagina 43

ACHADOS

RESSIGNIFICACAO: AMIZADE

INEQUIVOCO

ILUSTRACOES

“As amizades que a gente constroi,
varias maes, acompanhantes em um s
objetivo, a cura dos nossos filhos (...)
com 0s amigos da casa (NACC) e do
hospital. A gente forma aquele elo e
fica uma familia. E nisso que a gente
se apega, é uma dando forca a outra
(...).” (Esperangosa, 36 anos). Pagina
43

ACHADOS

RESSIGNIFICACAO: AMIZADE

INEQUIVOCO

ILUSTRACOES

“As outras maes dao muitos
conselhos, nds nos unimos e vamos
dando forga.” (Meiga, 22 anos) Pagina
43

ACHADOS

SOBRECARGA EMOCIONAL

CREDIVEL

ILUSTRACOES

“Eu ndo penso na doenga dele, eu vivo
um dia de cada vez, porque se vocé for
pensar a pessoa nio enfrenta, porque é
muito dificil.” (Meiga, 22 anos).
Pagina 44

VIEIRA, 2020

RESULTADOS

TRADUCAO

ACHADOS

SOBRECARGA FISICA

INEQUIVOCO

ILUSTRACOES

(...) In the morning I come here, 1
wake up at 4 in the morning, | leave at
5 and then spend the whole day at the
clinic undergoing chemotherapy, then
go back home and I don’t have only
the little one, so there is nobody to
take care of the home. You have
things to do... So on Tuesday, when I
don’t go with him, | have to take my
little girl to school. So, this is the
routine, tiring (...) go home. And it’s
not like coming home, sleeping and
waking up. [Imagining how good it
would be if life was different, says]
(11). Pégina 4

(...) De manhi eu venho aqui, eu acordo as 4 da
manhd, saio as 5 e depois fico o dia todo no
posto fazendo quimioterapia, ai volto pra casa e
ndo tenho sé o pequenininho, entdo ndo tem
ninguém para cuidar da casa. VVocé tem coisas
para fazer ... Entdo, na terca-feira, quando eu
néo for com ele, tenho que levar minha filha
para a escola. Entdo, essa é a rotina, cansativa
(...) ir para casa. E ndo é como voltar para casa,
dormir e acordar. [Imaginar como seria bom se
a vida fosse diferente, fala] (E1). P4

ACHADOS

DIFICULDADES E DESAAFIOS:
IMPACTO FINANCEIRO

INEQUIVOCO
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ILUSTRACOES

(...) And then I had to leave
everything, I had to come here to my
mother’s house, and I became
dependent. Because I don’t have
anywhere to get money from. So it’s
all very hard, very, very hard (...)
Because, one way or the other, I can’t
help with anything (...) We spend
money there [at the hospital] ...
sometimes, like now that the
volunteers are on holiday, we spend
money, we spend a lot there [at the
clinic] (...) (I6). Pagina 4

(...) E ai eu tive que deixar tudo, tive que vir
aqui na casa da minha mée, e fiquei dependente.
Porque eu nédo tenho de onde tirar dinheiro.
Entdo € tudo muito dificil, muito, muito dificil
(...) Porque de uma forma ou de outra eu ndo
posso ajudar em nada (...) A gente gasta
dinheiro 14 [no hospital] ... as vezes, como agora
que os voluntarios estdo trabalhando feriado,
gastamos dinheiro, gastamos muito l& [no posto]
(...) (E6). P4

ACHADOS SOBRECARGA FISICA CREDIVEL

ILUSTRACOES | Nobody comes, his family doesn’t Ninguém vem, a familia dele ndo vem, nem do
come, neither from his father’s side lado do pai dele nem do meu. Entdo me sinto
nor mine. So I feel lonely here ... It’s | sozinha aqui ... E como ... porque é cansativo
like... because it’s tiring to be here ficar aqui sozinha com ele, vocé se cansa, fica
alone with him, you get tired, you get | com raiva da comida, fica com raiva dos
angry about the food, you get angry lanches, fica com raiva de tudo! (E4). P4
about the snacks, you get angry about
everything! (14).Pagina 4

ACHADOS DIFICULDADES E DESAFIOS: CREDIVEL
APOIO

ILUSTRACOES | (...) this is what it’s like, I even (...) é assim, até criei um grupo Whatsapp®
created a Whatsapp® group because | | porque recebia mensagens o tempo todo. Por
was getting messages all the time. For | exemplo, ele fez o mielograma hoje, entdo, hum
example, he did the myelogram today, | ... Recebo 10, 15, 20 mensagens de pessoas que
so, hum ... T get 10, 15, 20 messages querem saber como ele lidou ou o que
from people who want to know how aconteceu. Meus amigos, meus primos me
he coped or what happened. My mandavam mensagens, minha mae ...
friends, my cousins sent me messages, | Mandavam mensagens perguntando —Ah, como
my mother ... Sent messages asking — | estd P? - Ele fez a mielografia hoje? ... Entdo
Oh, how is P doing? — Did he do the outra pessoa enviou outra mensagem. Acabei
myelography today? ... Then another | usando um aplicativo para explicar direito, tem
person sent another message. | ended muita gente. Muitas pessoas que ndo entendem
up using an app to explain it properly, | e fazem muitas perguntas! (...) (E1). P5
there are too many people. Too many
people who don’t understand and ask
too many questions! (...) (I1). Pagina
5

ACHADOS SOBRECARGA EMOCIONAL CREDIVEL

ILUSTRACOES | Because I haven’t had any help from Porgue ndo tive a ajuda de ninguém, porque

anyone, because | was uninformed.
And in the situation I was in, I thought
I was going to lose him (...), right? I
had no other solution. In his case, |
saw that it wasn’t what [ had thought
that the doctors were telling me, it was
not everything that was going to
happen, right ...? Honestly? I thought
I would go mad ... that [ was
becoming depressed ...Because it all
happened so quickly, information after
information and I couldn’t grasp
everything ... Doctors came, gave
some information and went away. And
| stayed here with my head full of

estava desinformado. E na situacdo que eu
estava achei que ia perder ele (...) né? Nao tinha
outra solucdo. No caso dele, vi que ndo era o
gue eu pensava que 0s medicos estavam me
contando, ndo era tudo o que ia acontecer né ...?
Honestamente? Achei que ia enlouquecer ... que
estava ficando deprimido ... Porque tudo
aconteceu tao rapido, informacéo apds
informacdo e eu ndo conseguia entender tudo ...
Os médicos vieram, deram algumas
informacdes e foram embora. E eu fiquei aqui
com a cabega cheia de pensamentos tentando
entender tudo (E4). P5
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thoughts trying to understand
everything (14). Pagina 5

ACHADOS DIFICULDADES E DESAFIOS: INEQUIVOCO
LOCOMOCAO

ILUSTRACOES | (...) But getting on a bus with a child | (...) Mas entrar no 6nibus com uma crianca com
with cancer is not something nice. cancer ndo é uma coisa legal. Primeiro porque
First because people stare at you in as pessoas te olham "daquele jeito” como se
"that way" as if they were looking at olhassem para um "bicho com sete cabegas",
an “animal with seven heads”, it looks | parece que nunca viram cancer, que s6 viram
like they have never seen cancer, that | cancer na televiséo (...) Tem maes que tem que
they have only ever seen cancer on passar por isso ... fica com vergonha (Repete).
television (...) There are mothers who | Tem mé&e que fica com vergonha (...) (E1). P5
have to go through this ... they get
embarrassed (Repeats). There are
mothers who get embarrassed (...)
(11). Pagina 5

ACHADOS NECESSIDADE DE CREDIVEL
ENSINO:TRATAMENTO

ILUSTRACOES | (...) We think that only the child (...) A gente acha que s6 a crianga sofre e a mée
suffers, and the mother doesn’t, the ndo, os parentes ndo sofrem? Eles sofrem 11!
relatives don’t suffer? They do (...) Porque vocé ndo pensa em (...) [pausa],
suffer!!! (...) Because you don’t think | pensa na vida, na morte, em tudo que vocé vai
about (...) [pause], think about life, fazer, tudo que vocé ndo vai fazer, se eu ndo
about death, about everything you will | fizer isso, se eu ndo fizer faga isso (...) Isso
do, everything you won’t do, if I don’t | reflete no seu corpo também (...) Principalmente
do this, if I don’t do that (...) This na mée mais nova, a mae mais nova [repete].
reflects on your body as well (...) N&o tem mais nada para, para (gagueja), como
Especially in the younger mother, the | posso dizer (...) entdo, experiéncia de vida, né?
younger mother [repeats]. There is Como na primeira vez que ele ficou internado,
nothing more to, to (stutters), how can | eu ndo tinha ideia ainda (...) a gente s6 tem ideia
I'say (...) so, life experience, right? As | da coisa depois que a gente vé (...) (E1). P5
in the first time he was hospitalized, |
had no idea yet (...) we only have an
idea of the thing after we see it (...)
(11). Pagina 5

ACHADOS RESSIGNIFICACAO INEQUIVOCO

ILUSTRACOES | Oh, it’s hard, like, er, she was so little, | Oh, é dificil, tipo, er, ela tinha tio pequena,

four or five years old, so it was a very
sudden change, right? The treatment
was also very hard, very painful.
[Replies crying] (...) [Pauses, thinks
and replies] Actually, thank God, she
responded well, very well.(12) Pagina
5

guatro ou cinco anos, entdo foi uma mudanca
muito repentina, certo? O tratamento também
foi muito dificil, muito doloroso. [Respostas
chorando] (...) [Pausa, pensa e responde] Na
verdade gracas a Deus ela respondeu bem,
muito bem. (E2) P5
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ACHADOS NECESSIDADE DE ENSINO: INEQUIVOCO
SOBRE O TRATAMENTO

ILUSTRACOES | But when the biopsy result came Mas quando o resultado da bidpsia veio dizendo
saying it was cancer, it was a shock for | que era cancer, foi um choque para nés. Muito
us. Very hard, very, very hard. [Shows | dificil, muito, muito dificil. [Mostra emocéo
emotion with tearful eyes and shaky com olhos lacrimejantes e voz trémula].
voice]. [Silence] (...) For us as [Siléncia] (...) pra nds como maes, assim, hum,
mothers, like, um, [pause], how (...) [pausa], como (...) [muito emocionado] (...) pra
[very emotional] (...) For us, what is gente o que é ruim é como (...) Entdo, é, na
bad is how the (...) So, er, in reality it | realidade é muito (...) [pausa emocional], como
is very (...) [emotional pause], as you | vocé pode perceber (...) Tem limita¢fes que
can tell (...) There are limitations that | vem né! ... Entdo eu acho que ela realmente
come, you know! ... So I think she poderia estar na escola, sabe, curtindo as coisas,
really could be in school, you know, sendo crianca. E quando [pausa] é muito dificil,
enjoying things, being a child. And mas quando vocé passa por uma recaida, fica
when [pause] it’s very hard but when muito assustado, muito, muito assustado. Sabe
you go through a relapse you get very | quando vocé acha que nada vai funcionar? E
scared, very, very scared. You know meio sem esperanca. Entdo a gente se culpa
when you think nothing is going to demais, o que eu fiz de errado, esse tipo de
work? It’s kind of hopeless. So we coisa ... de repente a gente pensa assim (E2). P6
blame ourselves too much, what have |
done wrong, that kind of thing ...
suddenly we think like this (12).
Péagina 6

ACHADOS SOBRECARGA EMOCIONAL CREDIVEL

ILUSTRACOES | (...)it’s very hard on him, he asks to (...) € muito dificil para ele, ele pede para sair,
leave, he wants to leave. Every time ele quer sair. Cada vez que vocé pergunta.
you ask. So | say that in one day, two | Entdo eu digo isso em um dia, dois dias, sabe.
days, you know. | try to mask it a little | Tento disfarcar um pouco para ver se ele
bit to see if he completes his quiet completa seu tempo de siléncio ... para ele ndo
time ... for him not to cry. Because chorar. Porque as vezes, sabe, ele quer ir
sometimes, you know, he wants to embora, né, é [repete] (...) muito cansativo (...)
leave, you know, it’s [repeats] (...) Mas o maior desgaste € o desgaste emocional,
Very tiring (...) But the biggest strain | acho que é o desgaste emocional (...) E muito
is emotional strain, I think it’s the ruim viver (... ) Porque (...) tem tanta coisa
emotional strain (...) It’s really bad to | passando na minha cabeca né! E a crianca, é o
live (...) Because (...) There's so marido, é a casa, é (...) E como eles s&o, minha
much going on in my head, you know! | pequena (...) (E5). P6
It’s the child, the husband, the home,
it’s (...) And how they are, my little
one (...) (I5). Pagina 6

ACHADOS NAO CLARO CREDIVEL

ILUSTRACOES | Everything that had started. I think Tudo que havia comegado. Eu acho que é por
that’s why I’m not well today (...) I am | iSS0 que eu ndo estou bem hoje (...) eu estou
on tenterhooks. The nurse came today | ansioso. A enfermeira veio hoje para coletar
to collect a blood sample from him uma amostra de sangue dele esta manhd. E
this morning. And now in the agora a tarde, por volta do meio-dia, ela veio
afternoon, around noon, she came like | com pressa, né, e assim que ela passou porta o
in a hurry, you know, and as soon as meu coracgao apertou, como se fosse pular do
she came to the door my heart was meu peito (...) comecei a tremer achando que ela
tight, as if it was going to jump from ia me dar uma noticia, uma noticia ruim (E4).
my chest (...) I began to tremble P6
thinking that she was going to give me
some news, some bad news (14).
Pagina 6
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ACHADOS

RELACAO COM A EQUIPE:
COMUNICACAO

CREDIVEL

ILUSTRACOES

I must really say, the time, it was a
difficult time but they [oncologists]
they responded to our needs and made
sure that everything was taken care of.
(...) Serena’s physician and also the
other [health professionals], they see
that we do not have to return to the
hospital 17 times.They tried to
consider our wishes as much as
possible (Serena’s mother). Pagina 4

Devo dizer mesmo, o tempo, foi um momento
dificil, mas eles [oncologistas] atenderam as
nossas necessidades e garantiram que tudo
estava cuidado. (...) 0 médico da Serena e
também os outros [profissionais de sadde], eles
veem que a gente ndo tem que voltar ao hospital
17 vezes. Eles tentaram levar em consideracao
nossos desejos 0 maximo possivel (mée de
Serena). P4

ACHADOS RELAGAO COM A EQUIPE: INEQUIVOCO
COMUNICACAO

ILUSTRACOES | We had a physician who can explain Tinhamos um médico que explica os termos
technical terms in a way that | as a técnicos de uma forma que eu como leigo
layperson can understand and we had | entendo e tinhamos outro médico que falava
another physician who spoke more to | mais com o Cristiano (...). Quando o vejo
Cristiano (...). When I see him, I absorvo tudo (o que ele diz), como uma esponja.
absorb everything (that he says), like a | (...) E ele responde: Vocé é sempre bem-vindo
sponge. (...) And he responds: You para fazer perguntas. (Mae de Christiano) P4
are always welcome to ask questions.
(Christiano’s mother) Pagina 4

ACHADOS RELACAO COM A EQUIPE: APOIO | INEQUIVOCO
PARA CUIDADO DOMICILIAR

ILUSTRACOES | Then the medical team is also [always | Ai a equipe médica também [sempre
available], you can always call them disponivel], vocé sempre pode ligar para eles e
and ask questions. It was perfect. (...) | tirar davidas. Foi perfeito. (...) podemos sempre
we can always ask questions fazer perguntas sobre os efeitos colaterais,
concerning side effects, although you | embora vocé ja tenha perguntado sobre isso
have asked about it already twice or duas ou trés vezes ... eles sempre ddo uma
three times ... they always give an resposta honesta (pai de Sam). P4
honest answer (Sam’s father). Pagina
4

ACHADOS RELACAO COM A EQUIPE: APOIO | CREDIVEL

ILUSTRACOES | He [Cristiano] mostly has a single Ele [Cristiano] geralmente tem um quarto
room. They [staff] always made sure individual. Eles [funcionarios] sempre fizeram
to give him the one with the bathroom | questdo de dar pra ele aquele que estd com o
so that he does not have [to use the banheiro para que ele ndo tenha [de usar o
bathroom] on the corridor. (...) I think | banheiro] no corredor. (...) Acho que fizeram
they did everything possible so that he | todo o possivel para que ele se sentisse bem.
feels well. They try to arrange things Eles tentam arrumar as coisas de forma que ele
in a way that he can go home, even if | possa ir para casa, mesmo que seja por apenas
it is only for three to four hours! trés a quatro horas! (Mae de Cristiano) P4
(Cristiano’s mother) Pagina 4

ACHADOS SOBRECARGA EMOCIONAL CREDIVEL

ILUSTRACOES | Well, we did have discussions but | Bem, tivemos discussfes, mas eu precisaria de
would have needed more [time]. mais [tempo]. Até porque, como leigo, vocé é
Especially because, as a layperson, jogado em aguas frias, vocé precisa de um
you are thrown into cold waters, you pouco mais de tempo, em algum momento eu
need a little more time, at some point | | tive que falar para 0 médico: VVocé precisa parar,
had to tell the physician: You need to | ndo posso mais acompanhar vocé. (Mée de
stop, I cannot follow you anymore. Jeremy) P4
(Jeremy’s mother) Pagina 4

ACHADOS RELACAO COM A EQUIPE: INEQUIVOCO

COMUNICACAO
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ILUSTRACOES

And he told us that we had to decide
what to do and give him the answer
within one or two days (...) so, they
left us with a decision that we were
absolutely not equipped to make. You
cannot leave such a decision (to forgo
a procedure foreseen in the protocol)
to a parent. (Charlie’s mother) Pagina
4

E ele nos disse que tinhamos que decidir o que
fazer e dar a resposta em um ou dois dias (...)
entdo, eles nos deixaram com uma decisdo que
nao estdvamos absolutamente preparados para
tomar. Vocé ndo pode deixar essa decisdo
(renunciar a um procedimento previsto no
protocolo) para um dos pais. (Mée de Charlie)
P4

ACHADOS NECESSIDADE DE ENSINO: INEQUIVOCO
SOBRE O TRATAMENTO

ILUSTRACOES | There was the problem with the Tinha o problema da lingua, um problema
language, a big problem, that is grande, que é uma coisa que realmente deveria
something that really should be, ser, facilitou um pouco mais (...) Quando tinha
facilitated a bit more (...) When there | uma discuss@o muito importante tinha um
were very important discussions, there | médico [que falava a lingua dele] (...) ou entdo
was a physician [who spoke their voceé pode pedir um tradutor (...) é que isso é
language] (...) or else you can ask for | algo que tem que ser organizado, [0 que
a translator (...) it is just that this is significa
something that has to be organized, que] vocé tem que esperar mais. Isso é
[which means realmente irritante e estressante. (Mae de
that] you have to wait longer. This is | Jéssica) P4
really annoying and stressful.
(Jessica’s mother) Pégina 4

ACHADOS RELAGCAO COM A EQUIPE: CREDIVEL
COMUNICACAO

ILUSTRACOES | | was annoyed because there was Fiquei chateado porque havia outro chefe de
another head of department in the departamento na unidade de terapia intensiva,
intensive care unit, very dictatorial: muito ditatorial: “Vocé esta sob minha
“You are under my responsibility; I responsabilidade; Decidi administrar o [anti-
decided to administer the histaminico] primeiro, antes da quimio. ” Eu
[antihistamine] first, before the falei para ela: “Nao, doutora [nome da
chemo.” I told her: “No, doctor [name | oncologista] falou que a gente ndo quer
of oncologist] said that we do not want | mascarar os sintomas (...)” (Mae de Mia) P5
to mask the symptoms (...)” (Mia’s
mother) Pagina 5

ACHADOS SOBRECARGA EMOCIONAL CREDIVEL

ILUSTRACOES | Here in the pediatric intensive care Aqui na unidade de terapia intensiva pediatrica
unit there was no place. The surgery ndo havia lugar. A cirurgia [operagéo pulmonar]
[lung operation] took place at the adult | foi na UTI adulto ... Ento ele foi colocado na
intensive care ... So he was placed in | UTI adulto. Houve uma grande diferenca. N&o
an intensive station for adults. There ouvimos uma palavra bonita em trés dias. Ele
was a huge difference. We did not tinha realmente, ele tinha realmente uma dor
hear a nice word in three days. He had | muito forte e eles ndo cuidaram dele
really, he had indeed very bad pain corretamente e fizemos coisas com as quais ndo
and they did not take care of him haviamos combinado. (Mae de Cristiano) P5
properly and did things that we had
not agreed to. (Cristiano’s mother)
Pagina 5

ACHADOS SOBRECARGA EMOCIONAL CREDIVEL
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ILUSTRACOES

We [mother and son] had to go to the
women’s clinic, whether you are still
fertile afterwards and sperm
preservation and so on ... (...) I felt
overwhelmed and my husband was not
there. (...) Yes, suddenly you are
confronted with things (...) and you
think: Okay, it would be

better to do this with Dad and not
Mum. But he was on a business trip
and you cannot organise everything in
next to no time. (Dillan’s mother)
Pagina 5

Nos [mae e filho] tinhamos que ir ao
ambulatério de mulheres, se ainda ficasse fértil
depois e preservacdo de esperma e assim por
diante ... (...) Eu me senti sobrecarregada e meu
marido ndo estava l4. (...) Sim, de repente vocé
se depara com as coisas (...) e pensa: T4, seria
melhor fazer isso com o papai e ndo com a
mamade. Mas ele estava em uma viagem de
negacios e vocé ndo pode organizar tudo em
guase nenhum momento. (Mae de Dillan) P5

ACHADOS RELACAO COM A EQUIPE: INEQUIVOCO
COMUNICACAO

ILUSTRACOES | The physician explained [the medical | O médico explicou [as informag&es médicas]
information] quite well. (...) They muito bem. (...) Eles (equipe de salide) me
(healthcare team) explained it to me explicaram um a um. Eles nunca esconderam
one by one. They never hid anything, nada, sempre me contaram tudo como seria o
and always told me everything how tratamento. P5
the treatment would happen. Pagina 5

ACHADOS RELACAO COM A EQUIPE: INEQUIVOCO
COMUNICACAO

ILUSTRACOES | The only thing | would change is that I | A Gnica coisa que eu mudaria é que prefiro

would prefer to know everything in
advance (...) What I really did not like
was that a certain moment, at the end
of the day, they came to me telling me
that they would operate me the next
morning. That is something | do not
like, I really don’t. (...) I did not have
the time to adapt myself. Pagina 5

saber tudo com antecedéncia (...) O que eu ndo
gostei mesmo foi que um certo momento, no
final do dia, eles vieram me dizer que iam me
operar o préxima manha. 1sso é algo que eu ndo
gosto, realmente ndo gosto. (...) Néo tive tempo
de me adaptar. P5
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