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Resumo

A ocorréncia do cancer infantil representa um periodo critico caracterizado por
incertezas sobre a resposta clinica ao tratamento, exigéncias de cuidados a crianga, mudancgas
na dindmica e rotina familiares, procedimentos médicos invasivos repetidos e efeitos
colaterais da terapia antineoplésica. A literatura em Psicologia Pediatrica tem focalizado os
processos de comunica¢do no atendimento a criangas e seus cuidadores como um aspecto
moderador da adaptacdo ao tratamento de doengas cronicas como o cancer, contudo ha
escassez de pesquisas sistematicas sobre intervengdes que possam tornar esta interagao
comunicativa mais eficiente. O objetivo deste estudo consistiu em analisar a influéncia de um
procedimento de pré-consulta comportamental sobre as relagdes funcionais estabelecidas na
comunicagdo em atendimentos onco-hematoldgicos pediatricos. Participaram deste trabalho
trés médicos onco-hematologistas pediatricos e 44 diades paciente-cuidador, cujas consultas
foram observadas presencialmente e gravadas em d4udio. A partir das proposigoes
metodoldgicas do delineamento de sujeito como proprio controle, dois médicos foram
acompanhados em trés etapas: (a) Linha de Base 1; (b) Fase de Intervencdo com uso do
procedimento de pré-consulta comportamental; e (¢) Linha de Base 2 com suspensdao do
protocolo. Um médico foi acompanhado apenas nas duas fases iniciais do estudo. Os
resultados apresentam associagdes funcionais entre o uso da pré-consulta e o aumento de
orientacbes a criancas e cuidadores. Um médico apresentou ampliagdo em padroes
comportamentais relacionados a fornecer suporte social e abordar duvidas das diades, com
permanéncia desta categoria em Linha de Base 2. O procedimento promoveu a abrangéncia
pelos médicos de temas que geralmente nao s3o incluidos nas consultas. O protocolo de pré-
consulta comportamental possibilitou mudangas na comunicagdo orientadas por preferéncias
individuais de criangas e cuidadores, além de promover a inclusdo do paciente na interagao.
Destaca-se a relevancia de estudos sistematicos relativos a intervencdes sobre a comunicacao
em consultas pediatricas que possam contribuir para a diminui¢ao de custos comportamentais
associados ao tratamento.

Palavras-chave: comunicagdo em saude, cancer infantil, psicologia pediatrica.
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Abstract

The childhood cancer scenario represents a critical period characterized by uncertainty about
the clinical response to treatment, child care requirements, changes in family dynamics and
routine, repeated invasive medical procedures and antineoplasic therapy side effects. Pediatric
Psychology literature has been focusing on communication between caregivers, health care
professionals and children during consultations as a moderating aspect of the adaptation to the
treatment of chronic diseases like cancer. However, there is a lack of systematic research on
interventions that can make this communicative interaction more efficient. The objective of
this study was to analyze the influence of a behavioral pre-consultation procedure on
functional relationships established in communication in pediatric onco-hematology
consultations. Three pediatric oncohematology physicians and 44 patient-caregiver dyads
participated in this work, whose consultations were observed and audio recorded. Under a
within subject design, two doctors were followed in three phases: (a) Baseline 1; (b)
Intervention Phase using behavioral pre-consultation procedure; and (c) Baseline 2 with
protocol suspension. One of the physicians was observed only in the two initial phases of the
study. Results show functional associations between the use of pre-consultation and better
guidance for children and caregivers. One of the doctors showed expansion in behavioral
patterns related to providing social support and addressing concerns of parents and caregivers,
with the relative permanence of this category in Baseline 2. The procedure promoted doctors'
approaching to topics that are not usually included in consultations. The behavioral pre-
consultation protocol allowed not only changes in communication oriented by children's and
caregivers' individual preferences but also the inclusion of the patient in the interaction. It is
important to highlight the systematic studies concerning interventions on communication in
pediatric consultations that may contribute to the reduction of behavioral costs associated to
the treatment.

Keywords: health communication, childhood cancer, pediatric psychology.
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Apresentaciao

A comunicagdo em contextos pediatricos tem sido referida como moderadora da
adaptacio de cuidadores' e criancas as exigéncias do tratamento, ao promover esclarecimento
de duvidas, abordagem a dificuldades de ordem emocional ou psicossocial e estabelecimento
de um vinculo de suporte social, influenciando a adesdo aos cuidados (Tates & Meeuwesen,
2001). A satisfacdo de cuidadores e criancas com a comunicagdo provida pelo médico ¢
enfatizada, mas ha escassez de trabalhos que avaliam efeitos de intervengdes sobre o processo
de interagdo comunicativa triddica.

Destaca-se o papel primordial da interagdo comunicativa em contextos de tratamento
do cancer infantil, pois apesar de importantes avangos terapéuticos, esta doenca ainda
representa uma condicdo de perdas psicossociais, incertezas quanto a resposta clinica,
exigéncias de cuidados cotidianos, adaptagdo da rotina familiar e provisdo de grande
quantidade de informagdes. As orientagdes comunicadas durante a fase de diagndstico e inicio
do tratamento podem ndo ser eficientes para que cuidadores e pacientes possam compreender
as informacgdes, exigindo uma continua retomada de duvidas e discussdo de dificuldades
psicossociais ao longo das consultas de acompanhamento (Mendonga, 2007).

Considerando os custos comportamentais especificos associados ao tratamento do
cancer infantil, este trabalho analisa os efeitos de uma proposta de intervencdo sobre o

processo comunicativo verbal em atendimento onco-hematologico pediatrico.

' Em Psicologia Pediatrica, o termo “cuidador” designa o principal individuo responsavel pelos cuidados a crianga e/ou
adolescente, acompanhando consultas, exames e interna¢des, definindo decisdes no tratamento, fornecendo suporte
emocional e administrando praticas educativas. Geralmente, cuidadores pediatricos sdo maes do paciente, embora outros
familiares e pessoas sem grau de parentesco também possam exercer este papel (Sobo, 2004).
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CAPITULO 1 - A COMUNICACAO EM SAUDE E NO CONTEXTO PEDIATRICO

A comunicagdo em saude pode ser definida como um processo relacional, embasado
em fatores culturais e socio-historicos, em que informagdes e sua compreensao sao
compartilhadas entre, pelo menos, duas pessoas, a partir de cddigos comuns (Aratjo &
Cardoso, 2007). Este processo ¢ complexo e multidimensional, influenciado por variaveis
contextuais - como processo historico, valores culturais, configuragao politica e organizacao
do atendimento - e por caracteristicas individuais dos emissores e receptores (Arora, 2003;
Fisher & Broome, 2011; Kreps, Bonaguro & Query, 1998; Wassmer et al., 2004). Os
elementos essenciais a interagdo comunicativa incluem relatos verbais, gestos, expressoes
faciais, regras ou instrugdes, questionamentos, contato visual, tom de voz e contato fisico
(Ong, Haes, Hoos & Lammes, 1995).

A comunicagdo entre profissionais, em especial médicos, e pacientes (estes também
designados usuarios do sistema de saide) ¢ fundamental na assisténcia ao promover
comportamentos preventivos e adaptacdo ao tratamento e, por esta razao, vem se constituindo
foco de pesquisas nas duas ultimas décadas (Arora, 2003; Conboy et al., 2010; Kreps et al.,
1998; Ong et al., 1995). O modo como médicos se comunicam com usudrios influencia a
compreensdo do diagnostico e vivéncia do tratamento, com consequéncias diretas sobre a
satisfagdo com o atendimento, adesio aos cuidados®, recordagio e compreensio sobre
recomendacdes, melhoria de respostas fisioldgicas e sintomas, manejo de eventos estressores,
melhor satisfacdo com suporte social e adaptacdo ao planejamento terapéutico (Caprara &
Rodrigues, 2004; Conboy et al., 2010; DiMatteo, 2003; Young & Oppenheimer, 2009;
Zolnierek & DiMatteo; 2009).

Historicamente, a relagdo terapéutica, incluindo a comunica¢do entre médicos e
pacientes, foi construida sobre um panorama paternalista, baseado em concepgoes filosoficas
cartesianas e galénicas. Tais proposicdes, essencialmente mecanicistas e reducionistas,
sugeriam o processo de saude-doenca como estritamente biomédico, circunscrito ao carater
fisiolégico da enfermidade e desprovido de elementos psicossociais, em que relagdes
hierarquicas relacionavam o médico como detentor da cura e reservavam ao paciente um

papel passivo (Gordon, 2002).

% Designada como a correspondéncia entre comportamentos do paciente e recomendagdes de cuidados preventivas ou
interventivas (DiMatteo, 2004).
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O movimento de transposi¢do deste modelo tradicional para uma assisténcia
biopsicossocial, que inclui dimensdes multifatoriais e mais completas do processo satde-
doenga, constitui o principal elemento promotor a humanizagdo das relacdes entre médicos e
pacientes, propondo a transformacao dos papeis tradicionais em interagcdes cooperativas e
igualitarias. Esta mudancga possibilita alteragdes na concepgao sobre o papel do usuério, ao
enfatizar aspectos comportamentais moderadores do processo saude-doenga, relevancia de
demandas psicossociais ¢ de aspectos cotidianos influenciados pela terapéutica, énfase em
comportamentos preventivos ¢ promotores de saude, acolhimento de respostas emocionais,
responsabilidade dos usuarios na vivéncia de seu processo saude-doenga e inser¢do familiar
no tratamento (Arora, 2003; Garrafa & Albuquerque, 2001; Santos, 2001; Wassmer et al.,
2004).

Entretanto, embora a literatura ressalte a relevancia de interacdes comunicativas
pautadas nesta proposic¢ao biopsicossocial de atengdo em saude, a pratica assistencial ainda se
encontra arraigada em um modelo tradicional de concepg¢ao do processo saude-doenca (Arora,
2003; Caprara & Rodrigues, 2004; Garrafa & Albuquerque, 2001). Este modelo tradicional
permanece sustentado, entre outros fatores, pela aprendizagem e replicagdo de
comportamentos intergeracionais por parte tanto de profissionais quanto de pacientes,
constituindo um contexto cultural em que todos aqueles envolvidos na relagdo terapéutica
contribuem para manter estas interagdes tradicionais, inclusive na atencao a saude pediatrica
(Cahill & Papageorgiou, 2007a; Tates, Elbers, Meeuwesen & Bensing, 2002).

Mesmo diante da relevancia de concepgdes biopsicossociais do processo saude-
doenga, pais e criancas podem contribuir para a manutencdo de relagdes tradicionais, ao
indicar preferéncias para que o médico concentre a responsabilidade total pelo tratamento e
pelas decisdes terapéuticas (Coyne & Gallagher, 2011; Taylor, Haase-Casanovas,Weaver,
Kidd & Garralda, 2010). Ainda que pais e pacientes tenham davidas ou demandas
comunicativas estimadas para consultas, ¢ possivel haver resisténcia, por parte destes mesmos
participantes da comunicagdo, em incluir estes temas no atendimento, bem como esquiva de
pacientes, familiares e profissionais em abordar assuntos psicossociais (Heneghan, Mercer &
DeLeone, 2004; Mangione-Smith et al., 2001).

Neste contexto, destaca-se a possibilidade de modificacdo destas praticas culturais a
partir da alteracdo de papeis em relagdes terapéuticas pediatricas tradicionais, inclusive sob
um enfoque preventivo a comportamentos futuros relacionados aos autocuidados e

participacdo nas decisdes terapéuticas. Os principios basicos do Sistema Unico de Saude



(SUS) implementado pela Lei 8.080/90 preconizam esta proposta de transformagdo das
praticas culturais tradicionais, relacionada a re-significagdo das relagdes assistenciais a partir
da énfase na comunicagdo como promotora desta mudanga e possibilidade de um papel
proativo de usudrios em seu tratamento, contribuindo para promog¢ao do controle social
previsto nas politicas publicas (Brasil, 2004).

As diretrizes do SUS estabelecem a comunicag¢do em suas diversas modalidades como
direito do usuario, principio assistencial e diretriz politica de atengdo biopsicossocial,
constituindo, assim, uma proposta de mudanca cultural nos padrdes interativos que perpassam
o processo saude-doenca (Lei 8.080/90). Araujo e Cardoso (2007) destacam que a
universalidade de acesso ao atendimento enfatiza a comunicagdo como direito do usuario,
assegurando o compartilhamento de informacdes com a populacdo; a equidade relaciona
diferentes necessidades de comunicagdo para contextos distintos. As autoras supracitadas
referem ainda que a integralidade no cuidado deve incluir o acesso as informagdes e
comunicagdo adequada e eficiente, bem como a descentralizagdo, que implica ampla
divulgacdo de informagdes. Por fim, a hierarquiza¢do indica a necessidade de agdes
integradas entre niveis de assisténcia e usudrios, enquanto o principio de controle social
ressalta a participacdo popular como proatividade para a interagdo em saude.

Desta forma, tornam-se relevantes estudos sobre o contexto de assisténcia em pediatria
que possam colocar em pratica a comunicagdo como uma politica de incentivo a participagao
protagonista do usudrio (neste caso a crianga) como sujeito em seu proprio processo de
desenvolvimento’. Em ultima instdncia, ressalta-se a fungdo social da psicologia como
promotora de mudangas culturais, ao propor mudangas da comunicacdo em saude como
promocao do controle social e da humanizacao aos cuidados, tendo em vista que melhorias no
processo comunicativo implicam progressos diretos na qualidade da aten¢do em saude (Brasil,
2004; Deslandes, 2004; Garrafa & Albuquerque, 2001). A seguir, sdo descritas consideragdes
especificas sobre o estudo da comunicacdo em contextos pediatricos.

Em 1987, a Psicologia Pediatrica foi reconhecida como Divisdo de numero 54 na
American Psychological Association (APA) e pode ser caracterizada como uma subarea da
Psicologia da Saude, de intervencdo multidisciplinar, que focaliza comportamentos

determinantes e condicionantes do processo saude-doenga na faixa etaria de zero e 18 anos de

3 Diversos autores em Psicologia do Desenvolvimento enfatizam o papel protagonista do sujeito na constituigdo ativa de seu
processo de desenvolvimento. Estas concepgdes tedricas ndo serdo descritas porque ndo integram o enfoque deste estudo.
Caso desejavel, sugere-se aprofundamento a partir das contribui¢cdes de Urie Bronfenbrenner, por exemplo em Polonia, A.C.,
Dessen, M.A., & Silva, N.L.P. (2005). O modelo bioecoldégico de Bronfenbrenner: contribui¢des para o desenvolvimento
humano. Em M.A. Dessen e A.L. Costa Junior (Orgs), 4 ciéncia do desenvolvimento humano: Tendéncias atuais e
perspectivas futuras (71-89). Porto Alegre: Artmed.
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idade (Viana & Almeida, 1998). O investimento na atengdo basica a criangas ¢ adolescentes e
nas agdes preventivas em saude contribui para modificar o perfil de adoecimento e
mortalidade desta populacdo, possibilitando a cura e/ou controle de doencas antes
consideradas fatais, e destaca a importancia de compreender como pacientes e seus familiares
vivenciam o processo saude-doenca, para implementar intervengdes psicossociais preventivas
ao desenvolvimento de doengas e que promovam melhor qualidade de vida (Darby, 2002;
Tates & Meeuwesen, 2001).

O progresso na atengdo a populacdo pediatrica pode ser atribuido a melhores técnicas
de diagnostico e tratamento, investimento em programas preventivos, ampliagdo do
acompanhamento pré, peri ¢ pos-natal e aumento de agdes em politicas publicas para controle
da morbi-mortalidade infanto-juvenil, inclusive a partir da comunicacdo durante consultas,
que representa um contexto primordial para a promocao do desenvolvimento da crianga, pois
possibilita aos envolvidos abordar temas sobre cuidados, protecdo e fatores psicossociais
condicionantes a saude-doenca (Patenaude & Last, 2001; Silva, 2000; Tates & Meeuwesen,
2001).

Em alguns contextos de saude, como na assisténcia pedidtrica, o atendimento ¢
necessariamente caracterizado pela presenca, no minimo, de um profissional de saude, do
usuario ¢ de um cuidador. Esta condi¢do corresponde a uma interacdo em triades (médico-
acompanhante-paciente), situacao diferente das consultas a pacientes adultos em que apenas
uma diade, em geral, participa dos processos de interacdo. A comunicagdo triadica envolve
uma dinamica diferente daquela estabelecida entre dois individuos, exigindo do profissional
habilidades especificas a este contexto (Gabe, Olumide & Bury, 2004; Howells, Davies &
Silverman, 2006; Howells & Lopez, 2008; McGraw et al., 2012; Nobile & Drotar, 2003;
Sobo, 2004; Tates & Meeuwesen, 2001).

Estudos relacionados a compreensao da crianga sobre o processo saude-doenca
revelam resultados importantes para contextualizar a comunicagdo em consultas pediatricas.
Criangas a partir de quatro anos ja compreendem informagdes basicas sobre autocuidados,
identificam sintomas e oOrgdos afetados por doengas, tém duavidas sobre a enfermidade,
mencionam comportamentos promotores de saide e descrevem implicagdes emocionais
vivenciadas durante um tratamento, aspectos que guardam relacdo com idade, historia de
contato com doencas, contexto socioecondmico e informagdes recebidas, porém pode haver
dificuldade para compreender etiologias, que podem levar a culpabilizacdo pelo adoecimento

(Buckley & Savage, 2010; Gabarra & Crepaldi, 2011; Gordon et al., 2010; Knighting, Rowa-



Dewar, Malcolm, Kearney & Gibson, 2010; Koopman, Baars, Chaplin & Zwinderman, 2004;
Mirtenson & Fagerskiold, 2007; Martenson, Fagerskiold & Berterd, 2007; Nova, Vegni &
Moja, 2005; Outsubo & Becker, 2005; Perosa & Gabarra, 2004; Vatne, Slaughter & Ruland,
2010). Estes dados enfatizam a necessidade de comunicagdo com a crianga a partir de um
aprofundamento especifico nesta intera¢do triddica durante a graduacdo profissional, com
adaptacdes de linguagem e de interacdo por parte dos profissionais de saide. Uma analise
critica sobre a literatura recente relacionada a comunicacdo em contextos pediatricos €

apresentada no capitulo a seguir.



CAPITULO 2 - A LITERATURA SOBRE COMUNICACAO EM PEDIATRIA

Os estudos conduzidos por Barbara Korsch e colaboradores, na década de 1960, sdo os
pioneiros na avaliagdo sobre a comunicagdo estabelecida no contexto de atendimento
pediatrico (Nobile & Drotar, 2003). Em um destes trabalhos, Korsch, Gozzi e Francis (1968)
jé& destacavam a necessidade de ampliar a compreensao sobre comunicagdo em pediatria para
além de bases intuitivas, incluindo a investigagdo objetiva e sistematica de fatores envolvidos
neste contexto. Os autores ressaltaram também a importincia de utilizar técnicas diretas e
fidedignas para coleta de dados, tais como audiogravagdo e entrevistas, para identificar
aspectos relacionados a satisfacdo dos usudrios, elementos facilitadores a comunicagdo e
preferéncias individuais sobre a interagdo e o fornecimento de informagoes.

A literatura sobre comunicagdo em contextos pediatricos apresenta importantes
trabalhos de revisdo sistematica da literatura, entre os quais se destacam os estudos de Darby
(2002) e Tates e Meeuwesen (2001), incluindo desde pesquisas pioneiras até trabalhos
publicados em 2000. Portanto, para este estudo, foi realizado um levantamento no periodo
subsequente, incluindo trabalhos publicados entre janeiro de 2000 e setembro de 2012. As
bases de dados analisadas incluiram OVID, Psyclnfo, EBSCOhost, SAGE, SpringerLink,
Elsevier ScienceDirect, além de busca sistemdtica complementar em 98 revistas
disponibilizadas no Portal de Periddicos da Coordenacdo de Aperfeicoamento de Pessoal de
Nivel Superior (CAPES). As palavras-chave utilizadas incluiram communication,
consultation, information, interaction e suas variacdes, combinadas, quando relevante, aos
termos child, pediatric, parent, physician, doctor e suas variagdes. Os termos correspondentes
na lingua portuguesa foram empregados para levantamento em revistas disponiveis na
Scientific Electronic Library Online (SciELO).

Critérios para selegao de estudos incluiram a comunicagao envolvendo o médico e/ou
médico residente em contexto de atendimento a cuidadores e/ou criancas. Estudos
relacionados a comunicagdo de diagnostico ou cuidados paliativos nao foram incluidos, por
constituirem contextos peculiares em saude que demandam habilidades comunicativas
especificas, diferentes da condigdo de acompanhamento em que esta pesquisa se insere. De
forma andloga, ndo foram incluidos trabalhos relacionados a condi¢des que exigem um padrao
de interacdo diferenciado ou cuja temadtica ndo ¢ pertinente ao tema deste estudo: (a) criancas
com atrasos no desenvolvimento, deficiéncia cognitiva ou portadoras de dificuldades
comunicativas; (b) estudos exclusivamente sobre consentimento para participagao em ensaios
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clinicos; (¢) comunicacdo sobre medicina complementar alternativa; (d) comunicagdo online
ou mediada pela rede mundial de computadores (/nternet); (e) trabalhos focalizados em
diferentes idiomas proferidos por profissionais e usuarios.

Foram selecionados 118 trabalhos (dez estudos nacionais) que corresponderam aos
critérios estabelecidos. Detalhes destes estudos estdo disponiveis no Anexo 1. A Figura 1

indica a frequéncia cumulativa de publicagdes no periodo de 2000 a 2012:
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Figura 1. Distribuigdo cumulativa dos estudos selecionados.

Ao longo do periodo, houve uma distribuicdo regular dos trabalhos, que foram
constituidos por 112 artigos publicados em periddicos cientificos, quatro dissertagdes
nacionais de mestrado e dois capitulos de livros. A maioria dos estudos foi baseada em
delineamento descritivo e/ou exploratorio (n=73) e revisdes de literatura (n=15), porém houve
pesquisas em carater experimental ou semi-experimental (n=12, sendo dois estudos com
sujeito como proprio controle), revisdes teoricas (n=8) e constru¢do ou validacdo de
questionarios ou protocolos padronizados sobre comunicagdo (n=10). O tipo de analise
apresentada nos estudos indicou predominancia de analises quantitativas (n=55) e qualitativas
(n=43) em detrimento de analises mistas (n=20). As técnicas de coleta de dados incluiram
gravacdes em audio e video, entrevistas, questionarios especificos ou validados, workshops,
role play, observacao presencial de consultas e grupos focais.

Alguns trabalhos indicaram resultados quanto ao tempo médio de atendimento, que
teve tendéncia a aumentar nos ultimos 20 anos e permaneceu circunscrito entre sete ¢ 29

minutos (Blumberg & O’Connor, 2004; Clark et al., 2000; Tates & Meeuwesen, 2000; Tates,



Meeuwesen, Bensing & Elbers, 2002; Pinto, 2010; Silva, 2000; Sleath et al., 2011; Vatne,
Finset, Ornes & Ruland, 2010). Contudo, a duragdo da consulta ndo deve ser exclusivamente
apontada como preditora de comunicagdo eficiente nem da satisfagdo com a interagao
comunicativa (Goore, Mangione-Smith, Elliott, McDonald & Kravitz, 2001). Outras

consideracdes sobre a literatura analisada sdo desenvolvidas nas se¢des a seguir.

2.1. Efeitos da comunicac¢ao sobre a vivéncia de cuidadores e pacientes

A qualidade da interagdo triddica em contexto pediatrico - incluindo tanto a qualidade
das informacdes providas quanto fatores como acolhimento, aspectos afetivos e vinculo -
influencia diretamente a adaptacdo de pais e criangas ao tratamento e¢ a qualidade dos
cuidados aos pacientes, constituindo, portanto, elemento imprescindivel ao processo
terapéutico eficiente. A literatura enfatiza que a qualidade das informacgdes referidas pelo
médico tem relagdo direta com a satisfagdo dos usudrios com o servigo e qualidade geral da
saude (Darby, 2002; Fiks, Localio, Alessandrini, Asch & Guevara, 2010; Fisher & Broome,
2011; Galil et al., 2006; Liu, Harris, Keyton & Frankel, 2007; O’Keefe, 2001; Sleath et al.,
2011; Swedlund, Schumacher, Young & Cox, 2012).

A satisfagdo dos cuidadores com a comunicagdo tem sido um foco abordado na
literatura e, de modo geral, os servi¢os de saude tém sido bem avaliados pelos usuarios (Hart,
Kelleher, Drotar & Scholle; 2007; McGraw et al., 2012; Young, Ward, Forsey, Gravenhorst &
Salmon, 2011a). Contudo, estudos sobre satisfacdo ndo abordam diretamente a constitui¢ao
das interagdes em consultas, além de sofrerem efeito de diversas variaveis, como
desejabilidade social, inexatiddo de respostas e percepcdo distorcida sobre a relagdo, e
constituem uma compreensdo indireta sobre as interagdes que de fato ocorrem na
comunicagao (Hart, Drotar, Gori & Lewin, 2006; Wissow & Kimel, 2002).

A satisfagdo do usudrio com a interacdo ¢ um elemento essencial para promover um
servigo cada vez mais eficiente, entretanto, a satisfagdo com a comunicagdo ¢ apenas um
aspecto relacionado ao contexto interativo, que nao descreve de modo fidedigno o processo
comunicativo (Darby, 2002). Estudos indicam a necessidade de uma atuacdo individualizada
no atendimento, que considere demandas, interesses e¢ nivel de compreensao dos usuarios,
tendo em vista que, a despeito da satisfagdo elevada com a comunicagdo, as informagdes
fornecidas nas consultas ndo garantem a compreensdo efetiva e podem ser ineficientes:

cuidadores em alguns estudos indicaram permanéncia de duvidas, incompreensdo sobre o



diagnodstico e necessidade de mais tempo para inserir suas demandas e receber explicagdes
(Drotar, 2009; Goore et al., 2001; Mendonga, 2007; Pinto, 2010).

Além da satisfacdo de usuarios, a comunica¢do influencia diretamente niveis de
adesdo aos cuidados, sintomas e respostas clinicas, compreensdo sobre diagnostico e
tratamento, melhor manejo de fatores psicossociais relacionados a terapéutica, melhor
recordagdo das explicagdes e menos retornos ambulatoriais (Ammentorp, Kofoed & Laulund,
2011; Clark et al., 2000; Cohen & Wambolt, 2000; Coyne & Gallagher, 2011; Croom et al.,
2011; Crossley & Davies, 2005; DiMatteo, 2004; Drotar, 2009; Howells & Lopez, 2008;
Mendonga & Ferreira, 2005; Nobile & Drotar, 2003; Sleath et al., 2012). Alguns estudos
enfatizam que a qualidade da interagdo em atendimento propicia melhor qualidade de vida,
melhor manejo de ansiedade e mais comportamentos colaborativos ao tratamento (Gordon et
al., 2010; Sharma, Prematta & Fausnight, 2012; Wissow et al., 2012).

Considerando a interagdo em consultas pediatricas como um sistema comunicativo que
implica pelo menos trés atores, cabe destacar que a satisfagdo dos usudrios com a
comunicacdo também modifica a vivéncia dos profissionais envolvidos, ressaltando a
relevancia de estudos sobre este processo interativo. A satisfagdo de cuidadores e pacientes
com habilidades interpessoais de comunicagao implica: (a) confianca dos usuarios no médico;
(b) provisdo de mais informagdes aos pediatras; (c) alivio das sobrecargas psicossociais; (d)
melhor compreensdo e recordacdo das orientacdes; (e) diminuicdo da sobrecarga referida
pelos médicos (Crossley & Davies, 2005; DiMatteo, 2004; Drotar, 2009; Howells & Lopez,
2008; Nobile & Drotar, 2003).

Dificuldades na comunicagdo em contexto pedidtrico muitas vezes sdo promovidas
pela organizacdo do atendimento: condi¢des no ambiente de espera pela consulta, excessivo
nimero de pacientes, tempo reduzido para atendimento e longo tempo de espera podem
estabelecer um contexto propicio ao desgaste prévio de cuidadores e pacientes e consequente
minimizagdo de interagdes eficientes na consulta (Cruz-Hernandez, 2004; Gabe et al., 2004;
Pinto, 2010; Ringnér, Jansson & Graneheim, 2010; Wissow & Kimel, 2002).

Alguns comportamentos comunicativos dos médicos tém sido destacados como
desejaveis a interacdo: (a) habilidades clinicas de diagnostico e aptiddes técnicas; (b)
habilidades de interagdo psicossocial; (¢) qualidade das explicagdes, informagdes detalhadas e
uso de linguagem acessivel; (d) promog¢ao de suporte social e acolhimento a demandas
emocionais; (e) centralizagdo no paciente e cuidador (Crossley & Davies, 2005; Drotar, 2009;

Fisher & Broome, 2010; Périco, Grosseman, Robles & Stoll, 2006; Wissow & Kimel, 2002).
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Outros elementos relevantes incluem a disponibilidade de tempo para perguntas dos
cuidadores e obtencdo de respostas, identificacdo de pais e pacientes pelo nome proprio e
estabelecimento de vinculo colaborativo entre médico e cuidadores (Hammond & McLean,
2009; Hart, Kelleher, Drotar & Scholle, 2007).

Dados sociodemograficos dos cuidadores e histdria profissional dos médicos tém sido
associados a quantidade e qualidade das informagdes providas pelos profissionais: quanto
mais anos de pratica médica e quanto maior a renda e escolaridade dos cuidadores, maior a
provisao de informacdes pelos médicos nas consultas (Brinkman et al., 2011; Miller, Drotar,
Burant & Kodish, 2005; Moseley, Clark, Gebremariam, Sternthal & Kemper, 2006; Taylor et
al., 2009; Washington et al., 2012; Zwaanswijk et al., 2011).

2.2. Participacao infantil na comunicacio triadica

Desde a Idade Média e até o final do século XVIII, a sociedade percebia criangas
como adultos em miniatura, desprovidas de peculiaridades, e somente a partir de estudos
sobre a infancia em d4reas como a Sociologia, Psicologia, Pediatria e Educagdo estas
concepgdes comegaram a ser transformadas (Kennedy, 2000). Mesmo com as mudangas de
ordem social, politica e ideologica nos ultimos séculos, a influéncia dessas representagdes
ainda ¢ perceptivel, determinando o papel infantil na sociedade como atuacdo meramente
passiva.

A literatura recente ¢ unanime em sinalizar que a interacdo em contexto de
atendimento pediatrico ocorre entre médico e cuidadores, excluindo a crianca da
comunica¢do. Embora a participacdo do paciente pediatrico nas consultas venha aumentando
ao longo dos ultimos 20 anos, de modo geral ¢ estabelecido um contexto em que a crianga
participa apenas como provedora de informacdes basicas, com interacdes de vinculo ou
aspectos distrativos durante o exame fisico, pois orientacdes de cuidados e abordagem a
davidas sdo majoritariamente direcionadas aos pais (Armelin, Wallau, Sarti & Pereira, 2005;
Coyne, 2008; Gabarra & Crepaldi, 2011; Nobile & Drotar, 2003; Oliveira & Gomes, 2004;
Rotenberg et al., 2008; Tates & Meeuwesen, 2000; 2001; Tates, Elbers, Meeuwesen &
Bensing, 2002; Tates, Meeuwesen, Elbers & Bensing, 2002; Van Dulmen, 2004; Van Dulmen
& Holl, 2000; Vaknin, & Zisk-Rony, 2010; Wissow & Kimel, 2002). Além dos pressupostos
de humanizacdo e controle social descritos anteriormente, enfatizar a autonomia da crianga
torna-se importante porque, a partir de certa idade, muitos cuidados relativos a saude

dependem em grande parte da propria crianga (Cahill & Papageorgiou, 2007b; Garcia, 2003).
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Nas ultimas décadas, houve aumento da participagdo dos pacientes na interagao,
porém ainda atualmente o médico conduz a consulta e direciona as interacdes, sendo
responsdvel majoritariamente pelo padrdo interativo estabelecido no atendimento. A
participacdo do paciente corresponde a proporcdes entre 2% a 14% da interagdo (Nova et al.,
2005; Tates & Meeuwesen, 2000; 2001; Tates, Meeuwesen, Bensing & Elbers, 2002;
Wassmer et al., 2004).

Compreendendo a interacdo em consultas como um sistema comunicativo, destaca-se
que esta exclusdo pode ser sustentada por cuidadores, médicos e pelo proprio paciente. Pais e
médicos podem excluir o paciente da interacdo em decorréncia de uma inten¢do protecionista
a crianga ¢ os cuidadores podem mediar a interacdo com o médico ao responder perguntas
inicialmente dirigidas ao paciente (Coyne & Gallagher, 2011; Coyne & Harder, 2011;
Hallstrom, 2004; Perosa, Gabarra, Bossolan, Ranzani & Pereira, 2006; Ranzani, 2009; Tates,
Elbers, Meeuwesen & Bensing, 2002; Young et al., 2010; 2011b). A severidade da doenga, a
idade e escolaridade do paciente t€ém sido referidas como aspectos determinantes da interagao:
médicos e cuidadores tendem a se dirigir a criancas com mais idade, mais escolaridade e
melhor prognostico (Drotar, 2009; Gabarra & Crepaldi, 2011; Kain et al., 2009; Perosa &
Ranzani, 2008; Stivers, 2001; 2012; Stivers & Majid, 2007; Tates, Meeuwesen, Bensing &
Elbers, 2002; Tates, Meeuwesen, Elbers & Bensing, 2002; Tates, Elbers, Meeuwesen &
Bensing, 2002; Taylor et al., 2010).

A literatura enfatiza a importancia de incluir o paciente pedidtrico no processo
comunicativo, para garantir sua autonomia e envolvé-lo ativamente no proprio tratamento, e
destaca que a maior parte de perguntas realizadas pelos médicos ¢ direcionada aos cuidadores,
todavia a adaptacdo da linguagem tem se mostrado um elemento facilitador da obtengdo de
respostas das criangas (Darby, 2002; Howells & Lopez, 2008; Pinto, 2010; Stivers, 2012;
Tates & Meeuwesen, 2000; 2001; Wassmer et al., 2004). Destaca-se que entre os 95 estudos
empiricos selecionados nesta revisdo de literatura, 45 incluiram diretamente a analise sobre a
participagdo de criancas, a partir de questionarios e protocolos aplicados também aos

pacientes e da observacao direta de sua participagdo nas consultas.
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2.3. Inclusdo de temas psicossociais na interacdo, preferéncias individuais por
informacio e caracterizacdo da comunicacio pediatrica

A comunicagdo por parte dos pediatras tem sido constituida prioritariamente por
interagdes de cunho biofisiologico - busca e fornecimento de informagdes, recomendacdes do
tratamento, planejamento terapéutico ou manejo de sintomas - em detrimento a interagdes que
estabelecam vinculo interpessoal ou rapport, fundamentadas na empatia e acolhimento e que
possam abordar temas psicossociais e afetivo-emocionais de criancas e cuidadores (Wassmer
et al., 2004). Contudo a inclusdo de temas psicossociais em adi¢ao as informagdes de cunho
exclusivamente biofisioldgico constitui aspecto importante da comunicagdo em contexto
pediatrico ao promover maiores indices de satisfacdo dos usudrios (Blumberg & O’Connor,
2004; Brown & Wissow, 2008; Schuster, Duan, Regalado & Klein, 2000). Esta satisfacao ¢
primordial para estabelecimento de uma alianga terapéutica promotora de cuidados em satde,
tendo em vista associagdes entre interagdes afetivas por parte dos médicos e a quantidade e
qualidade de perguntas elaboradas por pais e pacientes (Blumberg & O’Connor, 2004; Cohen
& Wamboldt, 2000; El Malla et al., 2012; Galil et al., 2006; Mendon¢a & Ferreira, 2005;
Swedlund et al., 2012; Wassmer et al., 2004; Wissow, Brown & Krupnick, 2010).

O modelo biopsicossocial de atencdo em saude enfatiza o papel de profissionais como
importante rede de suporte social a pacientes e seus familiares e, desta forma, é possivel
destacar a relevancia do estabelecimento de padrdes psicossociais de comunicagdo no
acompanhamento pedidtrico como moderadores de adaptacdo ao tratamento (El Malla et al.,
2012; Heneghan et al., 2004; Kistel, Enskiar & Bjork, 2011; Kiguli, Mafigiri, Nakigudde,
Dalen & Vleuten, 2011; Wissow et al.,, 2008). As preocupacdes dos cuidadores
frequentemente ultrapassam os cuidados biofisioldgicos em saude: apreensdes sobre a
dinamica familiar, assuntos de ordem comportamental e dificuldades emocionais ¢
psicossociais podem ser geradas em fun¢do da terapéutica e potencializar exigéncias deste
contexto. Estes aspectos sdo moderadores da adaptagdo ao tratamento e sucesso terapéutico e,
portanto, correspondem a elementos que devem ser abordados na interacdo comunicativa
(Blumberg & O’Connor, 2004; Coleman, 2002; Schuster et al., 2000; Van Dulmen, 2004).

Destaca-se o papel preventivo e promotor de saide do médico frente ao processo de
satde-doenga vivenciado por criangas e seus familiares, tendo em vista o acompanhamento
extensivo do pediatra a criangas e familias ao longo do tempo. A partir do vinculo formado no
atendimento, o pediatra detém um papel central na promog¢ao de satde de criangas e seus

familiares, pois pode identificar precocemente fatores psicossociais moderadores do processo
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global de satde-doenga, promovendo suporte social, indicando orientagcdes basicas e/ou
providenciando encaminhamentos, em perspectiva preventiva (Gabarra & Crepaldi, 2011;
Heneghan et al., 2004; Silva, 2000; Wissow et al., 2008). Especialmente em condigdes
crOnicas, o pediatra assiste pacientes e familiares por um periodo longo de tempo,
acompanhando mudangas psicossociais relevantes e se constituindo muitas vezes uma figura
de referéncia aos cuidadores para aspectos além do escopo biomédico (Engelen et al., 2010;
Wissow, Larson, Anderson & Hadjiisky, 2005).

A comunica¢do em saude ndo deve ser restringida ao mero repasse de informacdes,
mas deve contemplar relagdes funcionais de varios comportamentos interativos, inclusive
afetivo-emocionais, que compdem intrinsecamente um sistema comunicativo. Sendo assim, a
empatia, a atencdo e acolhimento, o estabelecimento de vinculos, a qualidade da relagao
emocional entre profissionais e usudrios, a inser¢do de temas sobre condicdo familiar,
contexto sociocultural, atividade ludica, social e escolar da crianca ¢ dinamica familiar
constituem elementos fundamentais e intrinsecos a comunicag¢do triadica em contexto
pediatrico (Cohen & Wamboldt, 2000; Drotar, 2009; Silva, 2000).

Muitas vezes, os médicos podem evitar incluir assuntos de ordem psicossocial pela
crenca de que tais temas sdo demasiadamente intrusivos, por ndo haver tempo disponivel ou
por ndo terem repertério comportamental para lidar com tais elementos durante a consulta.
Em outras ocasidoes, os proprios cuidadores e criangas, apesar de reconhecerem suas
demandas psicossociais, ndo mencionam estas dificuldades na consulta, por considerarem a
discussdo de tais fatores invidvel ou irrelevante (Brinkman et al., 2011; Brown & Wissow,
2008; Hayutin, Reed-Knight, Blount, Lewis & McCormick, 2009; Schuster et al., 2000; Tates
& Meeuwesen, 2001; Wildman, Stancin, Golden & Yerkey, 2004; Wassmer et al., 2004;
Wissow et al., 2005).

Outro aspecto destacado na literatura se refere as preferéncias individuais relacionadas
a quantidade e tipo de informacao, que pode ser relacionada a pressupostos da humanizacao
ao reconhecer a subjetividade de cada membro da relacdo assistencial em saude (Darby, 2002;
Deslandes, 2004; Gabarra & Crepaldi, 2011; Goore et al., 2001; Howells & Lopez, 2008).
Diversos estudos apresentam a focalizagdo das demandas individuais por informacdo como
elemento preditor de adaptag@o ao tratamento e satisfacdo dos usuarios (Aburn, & Gott, 2011;
Coyne & Gallagher, 2011; Coyne & Harder, 2011; Lambert, Glacken & McCarron, 2011;
Nestel, Taylor & Spender, 2004; Ranzani, 2009; Ringnér et al., 2010; Zwaanswijk et al.,

2011). Especificamente no caso de doencas cronicas pediatricas, momentos distintos do
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tratamento podem requerer informacgdes especificas, corroborando a relevancia da
comunicag¢do sob medida (Késtel et al., 2011).

Os estudos analisados nesta revisdo sinalizam variaveis potencialmente favoraveis ao
contexto de atendimento pediatrico, enfatizando temas fundamentais ao tratamento de
enfermidades e assuntos para além da terapéutica, que possam promover a atuagdo ativa de
criancas e cuidadores no processo saude-doenca a partir de demandas individuais.
Considerando as reflexdes desenvolvidas, ¢ possivel sintetizar alguns aspectos primordiais
sobre a comunicagao na assisténcia pediatrica. Inicialmente, destaca-se que a comunicagdo em
pediatria se caracteriza por uma interagdo triddica entre individuos em processo de
desenvolvimento e, portanto, deve enfatizar o papel ativo de criancas, cuidadores e
profissionais na constru¢ao compartilhada da atengdo a satde, baseando-se nos pressupostos
de humanizacdo em saude, direito do usuario a informagao sobre saude e controle social
(Brasil, 2004). E necessario adaptar a linguagem e a comunicagdo no atendimento para uma
interagdo sob medida que contemple as preferéncias individuais por informacdo e vinculo
(Gabarra & Crepaldi, 2011).

Elementos relacionados a organizacdo e funcionamento do servico, bem como
sistemas culturais e socio-histéricos, devem ser focalizados como moderadores importantes
desta comunicacao, considerando que cada equipe de satide possui caracteristicas proprias que
influenciardo seus processos particulares de humanizagdo (Deslandes, 2004; Silva, 2000).

Ressalta-se a relevancia da inclusdo, na interacdo comunicativa, de aspectos
psicossociais moderadores da vivéncia do tratamento e de elementos relacionados a promogao
de saude tanto da crianga quanto dos cuidadores (Wassmer et al., 2004). Este argumento
destaca o papel desempenhado pelo pediatra relativo a promoc¢ao de satde global, prevencao
de doencas e compreensdao multifatorial do processo satide-doenga (Silva, 2000).

Desta maneira, propde-se que a comunicagao na assisténcia pediatrica deve enfatizar a
satisfacdo sob medida de necessidades individuais de cada participante da interagdo,
promover a participagdo ativa de seus interlocutores, englobar elementos biopsicossociais,
promover suporte social, vinculo colaborativo e alianga terapéutica, facilitar a compreensao
coerente de cuidadores e criancas sobre recomendacdes de cuidados, planejamento
terapéutico, fundamentos etioldgicos em saude-doenga e demais temas associados ao
tratamento, a fim de diminuir custos comportamentais da triade associados aos cuidados,

enfatizar a promogao de satide e facilitar a adaptacdo as exigéncias de um tratamento.
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2.4. Preparacao académica para a comunicacio em contexto pediatrico

A literatura destaca que a formacdo profissional em graduacdo ndo inclui
aprofundamento satisfatorio sobre interagdo em consultas pediatricas. Médicos residentes e
pediatras enfatizam a importancia de estudar habilidades comunicativas em pediatria, porém a
abordagem deste contetido ao longo da graduagdo tem sido referida como insuficiente e por
vezes sequer abordada (Dubé, LaMonica, Boyle, Fuller & Burkholder, 2003; Leite, Sa &
Bessa, 2007; Nestel et al., 2004; Perosa & Ranzani, 2008; Rider, Volkan & Hafler, 2008;
Viegas, 2003).

Considerando esta insuficiéncia de aprofundamento na comunicagdo durante a
formagao académica, referida pelos pediatras, a literatura destaca que intervencdes breves,
apods o inicio da pratica profissional, t€ém se mostrado promissoras, ao ampliar o repertério de
comportamentos interativos triadicos em contextos pediatricos, beneficiando criangas,
cuidadores e profissionais (Ammentorp et al., 2011; Farrell, Ryan & Langrick, 2001; Felt &
O’Connor, 2003; Gough, Frydenberg, Donath & Marks, 2009; Hart et al., 2006; Kemper, Foy,
Wissow & Shore, 2008; Nikendei et al., 2010; Van Dulmen & Holl, 2000).

Os procedimentos descritos nos estudos incluiram workshops breves, gravagdes em
video e role play (Farrell et al., 2001; Van Dulmen & Holl, 2000), além de palestras e grupos
focais multidisciplinares (Ammentorp et al., 2011; Nikendei et al., 2010). Estas intervengoes
conduziram a ampliacdo do repertdrio comunicativo de profissionais e cuidadores, incluindo
melhor manejo de dificuldades psicossociais, percepcdo de auto-eficdcia por parte dos
médicos e satisfagdo dos profissionais com a comunicagao (Farrell et al., 2001; Gough et al.,
2009; Hart et al., 2006; Jirasevijinda & Brown, 2010; Kemper et al., 2008; Nikendei et al.,
2010; Van Dulmen & Holl, 2000). Alguns estudos destacam que intervencdes junto a equipe
de satide promoveram o didlogo interdisciplinar, resultando em melhores condigdes de
atendimento (Farrell et al., 2001; Gough et al., 2009), e também foram preditoras de maiores
niveis de satisfagdo de cuidadores e criancas (Ammentorp et al., 2011; Hart et al., 2006;

Harrington, Norling, Witte, Taylor & Andrews, 2007).

2.5. Consideracdes metodoldgicas sobre a literatura revisada

Considerando este levantamento bibliografico sobre comunicacdo em contextos
pediatricos, algumas consideragdes metodologicas sdo apresentadas. Primeiramente, ressalta-
se que a comunicagdo € um processo dinamico e, assim, sdo importantes estudos de

acompanhamento que analisem as mudangas nessa interagdo ao longo do tempo,
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especialmente em contextos de tratamento cronico (Arora, 2003; Nobile & Drotar, 2003;
Tates, Elbers, Meeuwesen & Bensing, 2002). Destaca-se a primazia de estudos descritivos
sobre processos comunicativos em atendimento pediatrico e, portanto, sao necessarios mais
estudos que proponham intervengdes para avaliar a influéncia de procedimentos psicossociais
sobre a interagdo comunicativa além das pesquisas sobre satisfagdo com a interacao, incluindo
elementos afetivo-emocionais e psicossociais na rotina de atendimento, bem como a
modificacdo na forma de abordar elementos biomédicos para além da linguagem técnica
(Buckley & Savage, 2010; Christakis, Johnston & Connell, 2001; Nobile & Drotar, 2003;
Wildman et al., 2004). Algumas pesquisas sobre intervengdes em processos de comunicagao
no contexto pediatrico merecem destaque ao avaliar procedimentos de planejamento da
consulta semelhantes aquele proposto no presente estudo e, destarte, sdo detalhadas a seguir.

O trabalho de Felt e O’Connor (2003) comparou dois grupos quanto a influéncia do
uso de um questionario comportamental sobre os filhos, respondido pelos pais, e a abordagem
de temas psicossociais nas consultas subseqiientes, a partir da disponibilidade do instrumento
durante o atendimento. Cuidadores que utilizaram o questionario discutiram mais os temas
listados e mencionaram maior satisfagdo com o atendimento. Por outro lado, o registro em
prontuario médico sobre os temas tratados nas consultas ndo indicou diferengas entre os
grupos analisados. O delineamento deste estudo n3o envolveu observacdo direta das
consultas, mas apenas o relato de pais e médicos e, assim, ndo ¢ possivel afirmar se o
questionario influenciou diretamente os comportamentos dos cuidadores e/ou médicos.

A pesquisa de Hayutin et al. (2009) analisou o efeito diferencial de um questionario,
respondido por pais ou por médicos e utilizado ao longo da consulta, nos padrdes de
comunicacdo, em comparacdo a um grupo submetido ao atendimento padrdo. O
preenchimento ¢ uso do questionario em consultas resultou em mais temas psicossociais
abordados no atendimento ¢ maiores escores de satisfagao dos cuidadores. Os autores indicam
que o levantamento padronizado de assuntos, por parte dos pais e dos médicos, ¢ uma
intervengdo simples e viavel, que pode trazer resultados benéficos aos usuarios.

Em relagdo as pesquisas nacionais sobre comunicagdo em contexto pediatrico, cabe
destacar o estudo de Silva (2000). Neste trabalho, o efeito de diversos tipos de intervengdes
breves foi investigado, de forma independente e combinada, sobre o processo de comunicagao
entre médicos e cuidadoras durante consultas. Os acompanhantes foram distribuidos em dois
grupos de intervengdo (estimativa de assuntos a serem tratados e instrucdo para uso de

lembrete dos temas estimados) e os médicos foram submetidos a duas condi¢des
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experimentais (avaliacdo de instrugdes normativas sobre assisténcia e lista de assuntos
estimados pela acompanhante), além de situacdes controle para comparacdo. Os resultados
indicaram que a maioria dos assuntos estimados pelos cuidadores foi incluida nas consultas,
mas o fato de acompanhantes estimarem temas produziu uma ocorréncia menor de assuntos
nas consultas e a focaliza¢do nos temas estimados.

Os estudos de Felt e O’Connor (2003), Hayutin et al. (2009) e Silva (2000) indicam
que o uso de procedimentos de estimativa de temas para a consulta subsequente promove o
atendimento dos interesses dos cuidadores na comunicacdo com o médico. Em outras
palavras, ¢ possivel que os cuidadores tenham aprofundado aspectos e duvidas de seu
interesse, a partir de procedimentos simples para listar previamente assuntos e uso de
lembretes durante o atendimento. E presumivel que a estimativa proporciona ao cuidador
focalizar a comunicagdo em questdes de seu interesse, contribuindo para a eficiéncia do
atendimento. Além disso, o levantamento de temas antes de uma consulta médica pode
reorganizar o tempo de consulta, priorizando as demandas dos pais para atendimento: o
levantamento pode dirigir a comunicacdo para temas de interesse, otimizando os custos da

consulta. Contudo, nestes trés trabalhos o paciente pediatrico nao foi incluido na amostra.

2.5.1. Pré-consulta comportamental em contextos pediatricos

Considerando as necessidades de investigacio da comunicacdo em contexto
pediatrico, apresentadas nas segdes anteriores, descreve-se uma proposta de procedimento
para melhorar a comunicacdo entre médicos, cuidadores e pacientes durante consultas,
especificamente no contexto de atendimento brasileiro. Embora pouco difundidas entre os
servicos de satide no Pais, agdes intervencionistas em situagao de espera para consulta médica
demandam baixo custo operacional e permitem a elaboracdo da comunicagao dos sintomas,
favorecendo a criagcdo de um relato organizado para a consulta (Santos, 2001; Silva, 2000).

Diante das dificuldades relacionadas ao estabelecimento de uma comunicagdo
adequada entre médicos, cuidadores e pacientes, um procedimento sistematico de preparo e
planejamento de consultas médicas se torna relevante, a exemplo do estudo conduzido por
Silva (2000). Em contexto pediatrico de tratamento para febre reumética, Zannon (2001) e
também Zannon, Pereira, Arruda, Kohlsdorf e Rocha (2002) descreveram a implementacao
sistematica de procedimentos de pré-consultas comportamentais, designados como breves

encontros com cuidadores e pacientes pediatricos, imediatamente antes de cada consulta.
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Neste procedimento, descrito pelos autores como um planejamento da consulta a
seguir, o cuidador e paciente eram convidados a referir verbalmente a compreensao sobre a
doencga ¢ tratamento, além de duvidas, estimativas de assuntos a serem abordados na consulta,
dificuldades relacionadas a adesdo aos cuidados e ao planejamento terapéutico e outros
assuntos relevantes. Estes itens eram registrados por escrito pelo entrevistador em um
protocolo especifico. Uma vez encerrada esta entrevista de pré-consulta, o protocolo deste
procedimento era anexado a capa do prontudrio, para que o médico, na consulta em seguida,
abordasse os assuntos referidos, com vista especificamente a atingir e/ou manter niveis
satisfatorios de adesdo aos cuidados e prevenir a ndo adesao.

O procedimento descrito implica contribui¢des para a vivéncia de um tratamento
pediatrico, tais como promogao a auto-observagao pelos cuidadores e pacientes, fornecimento
de contextos propicios para reestruturacido cognitiva e incentivo ao planejamento da consulta.
E possivel que o procedimento de pré-consulta comportamental possibilite aos médicos o
indicio imediato sobre dificuldades enfrentadas por cuidadores e pacientes, aspectos
psicossociais influenciados pelo tratamento, adesdo insatisfatoria as recomendagdes de
cuidados e relato de duvidas remanescentes ou expectativas clinicas, promovendo a reflexao,
avaliagdo e alteracdo de padrdes comportamentais comunicativos, muitas vezes nao
sinalizados em outros contextos. Alguns elementos podem ser beneficiados pelo uso
sistematico de pré-consultas comportamentais:

(1) Mudangas no padrao comunicativo entre médico, cuidador e paciente, a partir do
incentivo ao relato de duvidas e sinalizagdo ao profissional sobre a compreensao referente ao
tratamento, recomendagdes e custos comportamentais de adesdo aos cuidados;

(2) Alteragdes e ampliagdes do repertorio comportamental dos médicos relativos a
explicagdes sobre tratamento, reformulagdo da linguagem, abordagem a dividas, acolhimento
emocional, abordagem a fatores psicossociais relevantes e negociacao de dificuldades sobre
recomendacdes terapéuticas;

(3) Diminui¢do de dificuldades para adesdo aos cuidados e melhor preparo do
cuidador e paciente para lidar com intercorréncias;

(4) Atuacao mais participativa do cuidador e paciente no tratamento, a partir do

incentivo ao esclarecimento de duvidas e planejamento de assuntos estimados nas consultas.
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2.5.2. Proposta de analise funcional da comunicacio triadica em consultas

Questdoes metodologicas referidas na literatura devem ser destacadas. Ha prevaléncia
de estudos que investigaram a interagdo comunicativa de forma indireta, por exemplo, a partir
de questionarios sobre satisfacdo com a comunicacdo. Apenas 40 trabalhos empregaram a
observagdo direta da interagdo comunicativa, com presenga do observador durante o
atendimento ou gravacdo em audio e/ou video. Torna-se importante destacar a necessidade de
pesquisas que analisem a interacdo comunicativa de forma direta (Brinkman et al., 2011;
Cousino et al., 2011).

Outro destaque se refere ao uso de protocolos ou instrumentos validados para codificar
a interacdo comunicativa, entre os quais se destacam Roter Interaction Analysis System
(Brown & Krupnik, 2010; Cousino et al., 2011; Wissow et al., 2005), Verona Coding
Definitions of Emotional Sequences (Vatne, Finset, Ornes & Ruland, 2010), Five Minute
Speech Sample (Cohen & Wamboldt, 2000) e Paediatric Consultation Assessment Tool
(Howells, Davies, Silverman, Archer & Mellon, 2010). Estes instrumentos permitem a
observagao direta da interacdo a partir de codificagdes com altos indices de confiabilidade,
entretanto podem descontextualizar a comunicagdo, pois avaliam a interagao em elementos
isolados ¢ ndo sistémicos, ndao incluem a analise de relagdes funcionais entre os
comportamentos da triade, intrinsecas ao processo comunicativo, nem fatores relacionados a
organiza¢do do servico de saude, que podem ser moderadores da qualidade de interagcdo nas
consultas.

Uma proposta para analisar a comunicacdo em consultas pediatricas ¢ apresentada a
seguir, a partir de argumentos embasados na Analise Experimental do Comportamento, que
enfatiza a compreensdo de variaveis das quais um comportamento ¢ fun¢do e a influéncia
deste comportamento sobre seu ambiente. Compreender funcionalmente os elementos
constituintes da interacdo comunicativa, a partir de eventos publicamente observaveis, pode
possibilitar uma abordagem objetiva deste processo, contribuindo para formular intervengdes
psicossociais mais eficientes.

Skinner (1957/1978) enfatiza a complexidade multifatorial do processo comunicativo
e apresenta proposi¢des fundamentais acerca do comportamento verbal. Uma aproximagao a
esta proposta de andlise funcional da interacdo comunicativa, sugerida no presente estudo,

~ ~ . 4
pode ser relevante ao promover a compreensao sobre relagdes entre comportamentos verbais

* Comportamentos verbais e ndo-verbais sio igualmente imprescindiveis na analise funcional da comunicagdo, porém neste
estudo apenas relatos verbais foram analisados.
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de criancas, cuidadores e médicos que promovem outros comportamentos subsequentes
dentro da mesma triade, constituindo, assim, um processo interdependente e sistémico de
comunica¢do. Estudos publicados na ultima década investigam esta interagdo de forma
descritiva e/ou a partir de andlises topograficas de comportamentos, que pouco focalizam a
interagdo triadica intrinseca a comunicagdo em consultas. E possivel, portanto, presumir a
necessidade da observagdo direta destes comportamentos e de uma andlise funcional desta
comunica¢do embasada nos fundamentos metodoldgicos do estudo do comportamento verbal.

Skinner (1957/1978) propde que o comportamento verbal de um organismo deve ser
analisado funcionalmente, a partir de contingéncias com eventos antecedentes, respostas
verbais e eventos consequentes. De forma andloga, a analise comunicativa em consultas pode
ser avaliada em termos do encadeamento de eventos observaveis antecedentes,
comportamentos verbais e consequéncias. Segundo o autor supracitado, "o comportamento do
falante e do ouvinte juntos compdem aquilo que podemos chamar de episoddio verbal total”
(Skinner, 1957/1978, p. 17). A andlise da interagdo comunicativa em consultas a partir de
episodios verbais se refere a combinacdo dos comportamentos de pelo menos dois
participantes, falante e ouvinte, em que o comportamento verbal de um individuo pode
constituir o evento antecedente promotor do comportamento seguinte de outro individuo e
assim sucessivamente. Acerca dessa proposta, algumas consideragdes sdo desenvolvidas.

O comportamento verbal ¢ reforcado a partir da mediacdo da comunidade verbal e
deve ser estudado enquanto uma ciéncia experimental (Skinner, 1957/1978). Este
posicionamento filoséfico e metodoldgico pressupde como recomendavel a descrigdo
funcional entre varidveis diretamente observaveis: na andlise experimental, o foco de
investigacdo deve ser relacionado a relagdes entre eventos ambientais publicos e respostas
também publicas (Dittrich, Strapasson, Silveira & Abreu, 2009). Neste quesito, ha
dificuldades em analisar a interagdo comunicativa a partir da observagdo de eventos
antecedentes ao comportamento do falante, pois muitas vezes estes correspondem a
comportamentos privados, por definicdo aqueles inobservaveis publicamente, ou seja, o
comportamento verbal ¢ efeito de causas multiplas e recombinadas, dificultando sua
abordagem funcional e publicamente observavel (Skinner, 1957/1978).

Em outras palavras, ¢ possivel destacar limitagdes no estudo da comunicagdo em
consultas relacionada a analises de comportamentos verbais publicamente observaveis e sua
funcionalidade, pois muitas vezes nao ¢ possivel observar diretamente a relacao entre eventos

privados e comportamentos verbais publicos. Por exemplo, um comportamento verbal emitido
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durante um atendimento pode estar relacionado a uma solicitacdo direta por parte de outro
membro da interacdo comunicativa, mas também pode ser promovido por eventos
antecedentes aos quais o observador ndo tem acesso direto: eventos privados, histéria de
reforcamento do falante, rotina da consulta ou do servigo, regras aprendidas ou auto-referidas
e ainda outros eventos ambientais que podem ou nao ser diretamente identificados.

Outro aspecto que deve ser destacado se refere ao fato de que o comportamento verbal
¢ modelado e mantido por um meio social e em fun¢do de auditérios multiplos, ou seja,
diferentes comunidades verbais criam distintas contingéncias de reforcamento ao
comportamento verbal (Dittrich et al., 2009; Skinner, 1957/1978). No contexto de
comunicagdo pediatrica, € necessario relacionar estes argumentos a aspectos culturais do
atendimento e a modelos tradicionais de aten¢do a satde, que podem explicar dificuldades de
médicos, cuidadores e criangas para incluir demandas proprias na comunicagdo, conforme
anteriormente salientado (Brown & Wissow, 2008; Hayutin et al., 2009; Schuster et al., 2000;
Silva, 2000; Tates & Meeuwesen, 2001; Wildman et al., 2004).

Concluindo, mesmo frente a limitacdes tedrico-metodoldgicas, propde-se que a
interagdo comunicativa em consultas seja analisada funcionalmente em termos do episodio
verbal total proposto por Skinner (1957/1978). Ao relacionar comportamentos do ouvinte e do
falante em termos funcionais, é possivel compreender a dindmica interativa triadica que se
estabelece nas consultas pediatricas de forma sistémica e interdependente. Para Skinner
(1957/1978) o episodio funcional total que deve nortear a analise equivale a comportamentos
relevantes do ouvinte e do falante em sua ordem temporal propria. A observagdo publica
confere indiscutivel vantagem ao permitir a manipulacdo de variaveis independentes e
observagao de seus efeitos sobre o comportamento verbal, mesmo que a existéncia de eventos
privados possa limitar as investigagdes em ambito estritamente experimental (Dittrich et al.,

2009).
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CAPITULO 3 - O CANCER PEDIATRICO

3.1. Etiologia, prevaléncia e modalidades de tratamento

O cancer pediatrico pode ser definido como um grupo de mais de 100 doencas
caracterizadas por alteragdes no processo de divisao celular e multiplicacdo desordenada de
células disfuncionais, que podem ocorrer independentemente de idade, sexo, etnia, condi¢ao
nutricional ou socioecondémica, sendo causa relevante de mortalidade infantil no Pais (INCA
& SOBOPE, 2008). A doenca inclui tumores solidos e também enfermidades
hematopoiéticas, sendo comum a designacdo de doengas onco-hematologicas (Costa Junior,
2005).

Os tipos de cancer mais freqiientes entre a populagdo pediatrica correspondem a: (a)
Leucemias (neoplasia de células hematopoiéticas); (b) Tumores do Sistema Nervoso Central;
(c) Linfomas (neoplasias que acometem o sistema linfatico); (d) Neuroblastomas (neoplasias
no sistema nervoso simpatico); (¢) Tumores renais e hepaticos; (f) Sarcomas 6sseos e de
partes moles (tumores em tecidos conectivos e¢ de sustentagdo); e (g) Retinoblastomas
(tumores celulares na retina) (INCA & SOBOPE, 2008).

Apesar das dificuldades no registro e acompanhamento de casos de cancer pediatrico
no Brasil, sdo estimados cerca de 9.000 novos casos a cada ano (INCA & SOBOPE, 2008). O
aumento da sobrevida dos pacientes ¢ conseqliente aos estudos cooperativos em protocolos e
de tratamento de suporte.

No Distrito Federal, o cancer pediatrico constitui um importante problema de satde
publica, em fun¢do principalmente de atrasos no diagndstico, que prejudicam o tratamento. A
Tabela 1 mostra o levantamento mais recente sobre o nimero de casos registrados no DF,

entre 1999 e 2002.
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Tabela 1

Numero de casos registrados no DF. Adaptado de INCA e SOBOPE (2008).

Numero de casos novos no DF entre 1999 e 2002

Tipos de ciancer Faixa etaria

0 1-4 5-9 10-14  15-18 Total
Leucemias 2 36 36 23 11 108
Linfomas e neoplasias reticuloendoteliais 0 16 29 20 23 88
Tumores do SNC, intracranianos e intra-espinhais 2 19 28 26 18 93
Neuroblastomas e tumores de células nervosas periféricas 1 8 6 1 1 17
Retinoblastomas 0 8 0 0 0 8
Tumores renais 1 22 5 2 0 30
Tumores hepaticos 1 1 0 0 0 2
Tumores 6sseos malignos 1 5 5 16 13 40
Tecidos moles e outros sarcomas 1 6 7 6 3 23
Outras neoplasias 7 26 27 45 47 152
Total 16 147 143 139 116 561

O tratamento do cancer pediatrico representa uma série de exigéncias ao processo de
desenvolvimento de pacientes e familiares, ao exigir repeticdo de dolorosos procedimentos
invasivos (tais como puncao lombar, puncdo venosa e exame de liquor para leucemias e
linfomas), internagdes freqiientes com duragao variada, efeitos colaterais da quimioterapia
antineoplésica (queda de cabelos, nduseas, vomitos, sangramentos) e restricdes a atividades
sociais e de lazer, pois, para minimizar o risco de contrair outras doencas, visto que o sistema
de defesa do paciente tem sua eficacia diminuida pela quimioterapia, ¢ necessario garantir
alguns cuidados de higiene corporal, limpeza do ambiente doméstico, preparo de alimentos e
atengdo a saude bucal, além de evitar contato com aglomeragdes de pessoas ou individuos
com doengas infecto-contagiosas (Costa Junior, 2001a). Destaca-se neste contexto o
acompanhamento prospectivo do paciente e seus familiares, que propicia intrinsecamente a
formagdo de vinculo entre médico, crianga e cuidador e pode exigir habilidades especificas do

oncopediatra adaptadas a esta situag@o cronica particular.

3.2. A Psico-oncologia pediatrica no Brasil

Baseada na concep¢do de processo saude-doenga intrinseca ao Modelo
Biopsicossocial, a psico-oncologia constitui uma area da psicologia da satude, de interface
entre psicologia e oncologia, que utiliza conhecimentos educacionais, profissionais e
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cientifico-metodologicos para: (a) identificar o papel de aspectos psicossociais na etiologia e
desenvolvimento do cancer; (b) investigar fatores psicossociais envolvidos na prevencio e
reabilitagdo; e (c) incentivar a sistematizagdo de conhecimentos para subsidiar a assisténcia
integral ao paciente e para a formag¢ao de profissionais de saude qualificados (Carvalho, 2002;
Gimenes, 1994).

O cancer na infancia era considerado, até meados da década de 1960, uma doenga
geralmente fatal, porém avancgos cientificos aumentaram significativamente a eficiéncia dos
recursos terapéuticos disponiveis e, conseqiientemente, os indices de sobrevivéncia vém
aumentando gradualmente. Por conseguinte, os estudos passaram a focalizar, também, as
reacdes psicoldgicas de criancas, familiares ¢ membros da equipe de saiude frente ao
diagndstico, tratamento e sobrevivéncia ao cancer (Costa Junior, 2001a; Patenaude & Kupst,
2005).

A literatura brasileira relativa a psico-oncologia revela a importancia de incluir temas
como a comunicagdo em contexto pediatrico no escopo de pesquisas, além da necessidade de
investir em trabalhos de carater intervencionista, em complemento a pesquisas descritivas
(Costa Junior, 2001b; Silva, Teles & Valle, 2005). Houve aumento relevante no nimero de
publicagdes em psico-oncologia pediatrica, desde 1980, incluindo maior preocupagdo com a
dimensdo de cuidados na interagdo paciente-familiares-profissionais, coerente com a filosofia
de humanizagdo preconizada pelo modelo biopsicossocial, entretanto a compreensdao da
doenca além de sua esfera biologica (também em ambito psicoldgico e social) requer o
investimento no atendimento multidisciplinar, a preparagdo técnica ¢ humanistica dos
profissionais da equipe e mais atencdo as reagdes da crianca ou adolescente frente ao

tratamento (Moreira & Valle, 1999; Silva et al., 2005).

3.3. Aspectos psicossociais envolvidos no tratamento e importiancia da comunicacio em
onco-hematologia pediatrica

O tratamento do cancer pediatrico ¢ caracterizado por intensas demandas, que incluem
longos periodos de hospitalizacdo, terap€utica agressiva, efeitos colaterais, perdas diversas,
procedimentos médicos invasivos e dolorosos, suspensao de atividades sociais e de lazer,
alteragdes na rotina profissional dos cuidadores, incertezas quanto a evolugdo e curabilidade
do tratamento, medo de recaidas e duvidas sobre cuidados (Aburn & Gott, 2011; Hoekstra-
Weebers, Jaspers, Kamps & Klip, 2001; McGrath, Paton & Huff, 2005; Nascimento, Rocha,
Hayes & Lima, 2005; Young, Dixon-Woods, Findlay & Heney, 2002). O planejamento
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terapéutico, que se estende entre seis meses a trés anos em sua fase critica e prevé extensivo
acompanhamento pds-tratamento, promove um contexto potencialmente aversivo, exigindo a
modificagdo de subsistemas familiares, adaptagdes dos cuidados parentais, mudangas em
praticas educativas, alteracdes na rotina e na dindmica familiares (Kars, Duijnstee, Pool,
Delden & Grypdonck, 2008; Vrijmoet-Wiersma et al., 2008).

O tratamento onco-hematoldgico pediatrico se caracteriza por etapas terapéuticas
distintas, que podem estar relacionadas a demandas diferentes por informagao (Késtel et al.,
2011). Os primeiros seis meses de tratamento geralmente sdo mais criticos, em fun¢do do
contexto exigente e potencialmente ansiogénico, necessidade de adaptacdo imediata & nova
rotina, incertezas e duvidas quanto ao tratamento, manejo de efeitos colaterais, necessidade de
protecao a infec¢des, administracdo de medicagdao e dificuldades de adesdo aos cuidados
(James et al., 2002; Kerr, Harrison, Medves & Tranmer, 2004; Kohlsdorf, 2008; Lahteenmaki,
Sjoblom, Korhonen & Salmi, 2004; Steele, Long, Reddy, Luhr & Phipps, 2003).

Os cuidadores do paciente pediatrico, além de acompanhar o processo doloroso do
filho, precisam lidar com sobrecargas nos cuidados parentais e administrar suas proprias
respostas emocionais, além de estabelecer uma comunicagdo satisfatoria com o contexto
médico-hospitalar e administrar as informagdes recebidas (Clarke, 2004; Clarke & Fletcher,
2003; Kars et al., 2008; Keegan-Wells et al., 2002; McGrath et al., 2005). Esta sobrecarga de
cuidados cotidianos e as expectativas quanto a resposta clinica podem prejudicar a qualidade
de vida dos pais, constituindo contextos potenciais de risco ao surgimento de manifestagdes
psicologicas relativas a ansiedade, tensdo, depressdo e estresse poOs-traumatico (Beltrdo,
Vasconcelos, Pontes & Albuquerque, 2007; Dunn et al., 2012; Kazak, Boeving, Alderfer,
Hwang & Reilly, 2005; Kohlsdorf, 2008; Rodrigues et al., 2011; Rubira, Marcon, Belasco,
Gaiva & Espinosa, 2012). Este contexto também pode afetar a qualidade da assisténcia
prestada as criancas e influenciar a dindmica familiar, com prejuizos a atividades
profissionais, dificuldades em lidar com irmaos saudaveis do paciente e mudangas em praticas
educativas parentais, que geralmente incluem ganhos secundarios ao tratamento (Flury,
Caflish, Ullmann-Bremi & Spichiger, 2011; Kohlsdorf, 2008; Rubira et al., 2012).

Para as criangas em tratamento, as principais dificuldades se relacionam a lidar com
repetidos procedimentos médicos invasivos e dolorosos, internagdes hospitalares, manejo
fisioldgico e psicossocial de efeitos colaterais - em especial nduseas e perda do cabelo - bem

como alteragdes no cotidiano escolar, habitos alimentares e cuidados restritivos a atividades,
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que dependem do tipo de diagndstico e da fase do tratamento (Flury et al., 2011; Gibson,
Aldiss, Horstman, Kumpunen & Richardson, 2010; Rodrigues et al., 2011).

Considerando a assisténcia a saude no cancer pediatrico a partir de pressupostos da
humanizagdo e sob uma perspectiva sistémica, ¢ possivel ponderar que os oncopediatras
inseridos neste contexto também podem ter exigéncias emocionais importantes relacionadas a
sua atuacdo. De forma geral, a literatura tem focalizado a vivéncia destes profissionais de
modo restritivo, investigando contextos de Iuto e/ou cuidados paliativos em onco-
hematologia, contudo ¢ imprescindivel ponderar que o vinculo estabelecido com criancas e
familiares, a promog¢do de saude, a responsabilidade profissional, a condi¢do afetiva-
emocional e os cuidados relativos a terapéutica sdo fatores com os quais o oncopediatra
precisa lidar cotidianamente e que podem representar um contexto de exigéncias (Remedi,
Mello, Menossi & Moreira, 2009; Rodrigues, Culau & Nunes, 2007) . Deste modo, torna-se
relevante destacar o papel da comunicagdo como moderadora também do bem-estar de
profissionais envolvidos na interagdo em onco-hematologia.

Nesta situa¢ao potencialmente aversiva, que mobiliza toda a vivéncia dos cuidadores e
pacientes em funcdo do tratamento, alguns fatores podem influenciar a adapta¢do ao
tratamento e minimizar os custos comportamentais associados a este contexto. A qualidade da
interagdo comunicativa e a recepcao de informagdes sobre a doenca, estado fisico da crianga,
exames, procedimentos e efeitos colaterais, bem como quais fatores podem auxiliar o bem-
estar do paciente, sdo destacados pelos pais como cruciais ao longo do tratamento (Ferreira,
2005; Kerr et al., 2004; Kerr, Harrison, Medves, Tranmer & Fitch, 2007; Klassen et al., 2007;
Ljungman et al., 2003; McGrath et al., 2005; Mendonga, 2007; Scrimin et al., 2005; Sobo,
2004; Wijnberg-Williams, Kamps, Klip & Hoekstra-Weebers, 2006).

O levantamento bibliografico realizado neste estudo incluiu 21 trabalhos
especificamente sobre a comunicacdo em contexto onco-hematologico pedidtrico, sugerindo
que o cancer na infancia pode se constituir um modelo de cronicidade importante para o
estudo do processo comunicativo ao concentrar elementos biofisioldgicos, afetivo-emocionais
e psicossociais relativamente comuns a outras doengas crdnicas infantis, tais como
procedimentos médicos invasivos repetidos, alteragdes de rotina, risco de morte da crianga,
sequelas ou recaidas, regime de administragdo de medicacdo e exigéncias de cuidados com
alimentagdo e atividades. A seguir, sdo apresentadas consideragdes sobre a literatura

relacionada especificamente a comunica¢do em contexto onco-hematologico pediatrico.
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Os estudos sobre a comunicagdo na assisténcia ao cancer infantil enfatizam a
qualidade da interacdo como moderadora da adaptacdo ao tratamento, tendo em vista a grande
quantidade de informag¢des recebidas na fase de diagndstico que sdo assimiladas de forma
gradual ao longo dos primeiros meses de tratamento (Clarke & Fletcher, 2003; Mack, Wolfe,
Grier, Cleary & Weeks, 2006; Mendonga, 2007; Patistea & Babatsikou, 2003; Scrimin et al.,
2005; Zwaanswijk et al., 2007). Especificamente neste contexto, a mobilizacdo de questdes
emocionais pode representar uma condi¢ao propicia a dificuldades na comunica¢do ¢ na
compreensdo das orientagdes, enfatizando a necessidade de uma interacdo que possibilite
inclusive a abordagem de elementos psicossociais, referidos pelos pais e criangas como tao
importantes quanto temas biofisiolégicos (Mendonga, 2007; Scrimin et al., 2005; Sobo,
2004).

O tratamento do cancer infantil mobiliza diretamente aspectos cotidianos, familiares e
sociais da crianca e dos cuidadores, representando temas relevantes a serem abordados no
atendimento, tais como reinser¢do escolar, preocupagdes com efeitos colaterais, como
minimizar alteragdes fisicas e prejuizos a alimentagdo ou convivéncia social (Vatne, Slaughter
& Ruland, 2010; Young, Dixon-Woods, Windridge & Heney, 2003). Habilidades
comunicativas referidas como desejaveis neste contexto incluem adaptagdo da linguagem
técnica, fornecimento de suporte social, participacdo nas decisdes, oportunidade para
esclarecer duvidas e formular perguntas durante a consulta (Gibson et al., 2012; Mendonga,
2007; Varni, Quiggins & Ayala, 2000; Young et al., 2003).

Procedimentos que possam aliar pesquisa académica e contextos de assisténcia a
crianca em tratamento e seus familiares, inclusive enfatizando aspectos da informagdo e
comunica¢do em saude, tém sido destacados como um relevante investimento na qualidade do
atendimento, inclusive em termos de promog¢do de satde global e prevencdo terciaria
(Kilicarslan-Toruner & Ebru Akgun-Citak, 2012; Knops et al., 2012; Rapoff, 2012).

Desta forma, evidencia-se a necessidade de intervencgdes psicossociais no contexto
onco-hematologico pedidtrico que possam contribuir para compreender ¢ melhorar os
processos comunicativos durante o atendimento e, em ultima instancia, diminuir custos
comportamentais associados a terapéutica, contribuindo para melhor adaptagdo ao tratamento

e qualidade de vida de criangas, familiares e profissionais de satude.
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CAPITULO 4 - JUSTIFICATIVA E OBJETIVOS DO ESTUDO

A analise apresentada neste estudo sobre comunicacdo em atendimentos pediatricos
indica que interacdes comunicativas podem potencialmente promover a adaptacdo de
cuidadores e pacientes ao tratamento, incentivando a adaptagdo ao contexto e promovendo a
adesdo satisfatoria aos cuidados. Destaca-se a associagdo entre comunicagao ¢ a satisfacao dos
usuarios com o servigo de saude, entretanto, poucos estudos investigam a relacdo funcional
entre procedimentos de interven¢ao e comportamentos comunicativos.

No contexto onco-hematoldgico pedidtrico, sdo necessarias pesquisas de interven¢ao
que investiguem o processo comunicativo em consultas, bem como estudos em carater de
acompanhamento, para apreender a dimensdo desenvolvimentista incluida no episédio de
cancer pediatrico, compreendendo uma condi¢do crénica que muda ao longo do tempo em
individuos que também estdo em desenvolvimento (Holmbeck, Bruno & Jandasek, 2006;
Vrijmoet-Wiersma et al., 2008). A intervengdo psicossocial com cuidadores de pacientes
pediatricos ¢ fundamental para diminuir custos comportamentais associados ao tratamento,
todavia, as publicagdes na area, de modo geral, descrevem interveng¢des individualizadas, nao
sistematicas e muitas vezes inviaveis no contexto de satide publica (Kohlsdorf, 2008). A¢des
com baixo custo financeiro e operacional, que sejam implementadas em carater extensivo a
cuidadores e pacientes pediatricos, poderiam aumentar a abrangéncia e eficacia de
procedimentos de intervengao psicossocial.

Destaca-se, ainda, a relevancia de incluir investigacdes em carater idiografico, que
permitam a comparacdo especifica de determinadas intervengdes sobre padrdes
comportamentais individuais. Nesse contexto, Kantowitz, Roediger e Elmes (2006) destacam
o delineamento de sujeito como proprio controle, que permite a comparacdo dos padrdes de
comportamento do participante com ele mesmo, a partir de repetigdes sistematicas da
intervengdo. Desta forma, as mudangas ao longo do tempo e os processos de aprendizagem
comportamental sdo enfatizados, incluindo semelhancgas e diferengas entre participantes e
possibilitando a énfase nos processos de comportamento investigados. Nesta proposicao, cada
sujeito pode ser equiparado a uma situacdo experimental unica, com controle de varidveis

inerentes especificas e foco na generaliza¢do de processos comportamentais.
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Considerando a necessidade de mais pesquisas em psico-oncologia pediatrica de
carater intervencionista, que focalizem o processo de comunicagdo entre médico, cuidador e
paciente de modo processual, constitui objetivo principal deste estudo analisar as relagdes
funcionais de um procedimento sistematico de pré-consulta comportamental, aplicado a
cuidadores e criangas, sobre o repertério de comportamentos verbais da triade em consultas de

acompanhamento onco-hematolégico.

Compdem objetivos secundarios do estudo:

(1) Caracterizar a interagdo triadica em consultas de acompanhamento onco-
hematologico pediatrico, com énfase no papel da crianga na interagao;

(2) Analisar a adesdao ao procedimento por parte dos médicos € a iniciativa de inclusao
pela triade do protocolo de pré-consulta na comunicagao;

(3) Identificar principais temas referidos, bem como mudangas quantitativas e
qualitativas em duvidas e assuntos estimados por cuidadores e criangas em episddios de pré-
consulta;

(4) Analisar associagdes entre idade da crianga, tempo de tratamento e orientagdes por
parte dos médicos;

(5) Identificar diferencgas na duragdo das consultas em diferentes etapas do estudo;

(6) Investigar a inclusdo, por parte do médico, de temas relacionados a aspectos
psicossociais e afetivo-emocionais relevantes a vivéncia do tratamento;

(7) Identificar a percep¢ao dos médicos, cuidadores e criangas sobre o procedimento
de pré-consulta comportamental, a partir do levantamento de vantagens e prejuizos a consulta

e sugestdes ao procedimento.
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CAPITULO 5 - METODO

Este estudo foi organizado em trés etapas a partir da proposi¢do de analise do sujeito
como proprio controle: Linha de Base 1, Intervencao e Linha de Base 2. A pré-consulta
comportamental foi inserida apenas na Intervencao. A cada semestre um auxiliar de pesquisa,
em média, participou de forma complementar da coleta os dados. Uma familiarizagdo com o
contexto do estudo foi implementada para cada auxiliar, ao longo de aproximadamente dois a
trés meses, a partir do acompanhamento presencial de consultas médicas, interagdo com
cuidadores e criancas na sala de espera ambulatorial e discussdo com a pesquisadora sobre a
vivéncia desta aproximacdo ao ambiente de assisténcia. A seguir, sdo descritos o0s

procedimentos metodologicos desta pesquisa.

5.1. Participantes

Neste trabalho, participaram médicos onco-hematologistas pediatricos, criangas em
tratamento e seus respectivos familiares. O processo de constituicdo da amostra é descrito a
seguir.

No inicio desta pesquisa, 11 profissionais constituiam o staff médico do Nucleo de
Onco-Hematologia Pediatrica do Distrito Federal, Unidade da Secretaria de Estado em Saude
do Distrito Federal. Neste grupo de profissionais, trés trabalhavam como plantonistas,
comparecendo ao Nucleo apenas uma vez por semana, um médico estava lotado em fungao
administrativa e outro profissional estava em processo de aposentadoria.

Entre os seis médicos remanescentes, apenas trés foram convidados a participar do
estudo, pois apresentavam agendas de atendimento fixas ao longo das semanas, aspecto que
viabilizou o acompanhamento das mesmas criangas e cuidadores ao longo da coleta dos dados
descrita na se¢do Procedimentos. Desta forma, participaram deste estudo trés médicos do staff
do Nucleo de Onco-Hematologia Pediétrica do Distrito Federal, nomeados como M1, M2 e
M3, com idades entre 34 e 49 anos e tempo de atuacdo na area entre sete € 26 anos.

Entre marg¢o de 2010 e novembro de 2011, 100% das diades cuidador-paciente que
correspondiam aos critérios para composicdo da amostra foram convidadas para integrar o
estudo. Critérios de inclusdo para convite a participacdo envolveram a idade da crianca (entre
quatro ¢ 12 anos de idade completos), idade dos cuidadores (maiores de 18 anos) e tempo de
tratamento (no maximo seis meses desde diagnostico). Critérios de exclusdo para o convite a
participacao corresponderam a criangas com comorbidades, em recaida da neoplasia ou que
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nao responderam clinicamente ao tratamento (pacientes refratarios), com sequelas cirurgicas,
com dificuldades de ordem neurofisioldgica relacionadas a verbalizacdo ou diades que nao
dominavam o idioma portugués.

A partir do registro hospitalar de céancer pediatrico, documento atualizado
semanalmente e disponibilizado pela equipe de enfermagem, foi possivel acompanhar e
contatar casos recém-diagnosticados. O convite & participagdo foi realizado na sala de espera
pela consulta ambulatorial ou nas enfermarias, caso a crianga estivesse internada.
Inicialmente, a pesquisadora explicou aos acompanhantes e pacientes o procedimento da
pesquisa, destacando a confidencialidade dos dados e o carater voluntario da participagdo.
Ap0s este primeiro momento, o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido foi apresentado
e lido em conjunto com os cuidadores. Foi obtido consentimento verbal das criangas para
participar do estudo.

Deste modo, 62 Diades crianga-cuidador foram convidadas para integrar a pesquisa,
porém trés recusaram o convite e 15 foram excluidas do estudo, pois ndo puderam ser
contatadas em consultas posteriores. A amostra final, portanto, foi constituida por 44 Diades
crianca-cuidador. Em fun¢do de limitagdes impostas pela organizagdo e periodicidade do
tratamento onco-hematologico, Diades diferentes foram incluidas em cada etapa de pesquisa,
impedindo andlises especificas sobre os efeitos do procedimento de pré-consulta sobre o
repertorio comportamental comunicativo de cuidadores e criangas.

A Tabela 2 apresenta dados sociodemograficos das 44 Diades acompanhadas neste

trabalho.
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Tabela 2 - Caracteristicas das Diades participantes.

Caracteristicas das Diades Frequéncia Total
Linha de Base 1  Interven¢do  Linha de Base 2
Idade das criangas ao inicio do procedimento (12 Diades) (24 Diades) (8 Diades)
4 a 6 anos incompletos 5 6 2 13
6 a 8 anos incompletos 6 5 5 16
8 a 10 anos incompletos 0 4 1 5
10 a 12 anos 1 9 0 10
MEDIA (DP) 6 anos(1,54) 8,2 anos(2,98) 6,4 anos(1,37) 7,2 anos(2,59)
Escolaridade das criangas
Creche ou maternal 7 8 5 20
1* a 3" série 5 9 3 17
4% série em diante 0 7 0 7
Diagnéstico
Leucemias ou linfomas 5 16 4 25
Tumores sélidos 7 8 4 19
Tempo de tratamento ao inicio do procedimento
Até um més 2 9 3 14
Entre um e dois meses 7 9 3 19
Entre dois e quatro meses 2 3 1 6
Entre quatro e seis meses 1 3 1 5
MEDIA (DP) 2,1 meses(1,37) 1,8 més(1,53) 2,2 meses(1,86) 2,03 meses(1,52)
Parentesco dos cuidadores*
Mies 10 24 7 41
Pais 1 2 1 4
Outros 1 0 2 3
Idades dos cuidadores*
Até 30 anos 6 5 2 13
31 a 40 anos 4 18 6 28
Acima de 41 anos 2 3 2 7
MEDIA (DP) 33,3 anos(8,74) 35,6 anos(7,25) 35,3 anos(7,79) 35 anos(7,65)
Escolaridade dos cuidadores*
Ens. Fundamental até 4* série 4 4 1 9
Ens. Fundamental até 8% série 3 7 8 18
Ensino Médio 3 11 0 14
Ensino Superior 2 4 1 7
Estado civil dos cuidadores*
Casados/unido estavel 3 18 7 28
Solteiros 7 4 0 11
Divorciados/vitvos 2 4 3 9
Procedéncia*
Distrito Federal 4 20 7 31
Outros Estados (BA, GO, MG, MT, RR) 8 6 3 17
Irmaos da crianga em tratamento
Filho unico 2 3 2 7
Um ou dois irméos 8 16 3 27
Mais de dois irmaos 2 5 3 10
Renda mensal familiar**
Menos de 1 salario minimo 4 6 4 10
Entre 1 e 4 salarios minimos 8 19 5 36
Mais de 4 salarios minimos 0 1 1 2

* Quatro criangas foram acompanhadas por dois cuidadores cada uma, totalizando 48 cuidadores.
** Conforme critérios adotados pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica - IBGE.
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5.2. Instrumentos
Protocolo para observagdo de consultas

Foi utilizado um protocolo, desenvolvido para este estudo, para observagdo dos
comportamentos comunicativos de médicos, cuidadores e criangas durante as consultas e
elementos complementares para contextualizar o atendimento (Anexo 2). O uso do protocolo
teve como objetivo registrar comportamentos funcionalmente relevantes a interacao
comunicativa, aspectos relativos ao contexto de atendimento e outras informagdes que

pudessem auxiliar posteriormente a analise de dados, por exemplo momentos em que algum

participante saiu do consultorio ou episddios de choro da crianga ou cuidador.

Protocolos e roteiro para pré-consulta comportamental

Foi desenvolvido para este estudo um protocolo para registro de pré-consulta
comportamental (Anexo 3), baseado em estudos de Zannon (2001) e Zannon et al. (2002).
Este protocolo descreve: (a) percepgdo de cuidador e paciente sobre o tratamento e definicao
do diagnéstico; (b) compreensdo de cuidador e paciente sobre planejamento terapéutico; (c)
dificuldades de cuidador e paciente relativas ao tratamento; (d) custos para adesdo aos
cuidados; (e) duvidas e expectativas quanto ao tratamento; (f) assuntos estimados para a
consulta; (g) outros assuntos. Para abordar os temas supracitados, um roteiro semi-estruturado

para entrevista de pré-consulta (Anexo 4) foi desenvolvido para este trabalho.

Roteiro de entrevista final

Um roteiro semiestruturado (Anexo 5) foi utilizado em entrevistas finais com os
participantes ao final de todo o procedimento, para identificar sua percep¢do quanto ao
estudo. Foram abordados beneficios e prejuizos relacionados ao procedimento e ao uso da
pré-consulta nos atendimentos, mudangas de comportamentos comunicativos promovidas pelo

procedimento e sugestdes de alteragdo no protocolo e/ou procedimento.

5.3. Material
Foram utilizados 145 protocolos para observagdo de consultas médicas, 69 protocolos
de pré-consulta comportamental e trés gravadores digitais de voz para registro em audio das

consultas e entrevistas, além de canetas para preenchimento dos documentos.
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5.4. Local e contexto de coleta de dados

O estudo foi realizado no Nucleo de Onco-Hematologia Pediatrica do Distrito Federal,
unidade da Secretaria de Estado da Satde do Distrito Federal (SES/DF). Este Nucleo surgiu
no Hospital de Base do Distrito Federal (HBDF), foi inaugurado em agosto de 1994 e
promove servigos multidisciplinares de atendimento ambulatorial, internacdo hospitalar de
curta durag¢do para terap€utica antineoplasica e procedimentos diagnosticos e terapéuticos de
criangas e adolescentes com cancer. Esta Unidade atua em conjunto com a rede de assisténcia
em saude, constituindo o unico servigo publico para tratamento do cancer pediatrico no
Distrito Federal e recebendo criangas ¢ adolescentes de outros Estados, como Goias, Minas
Gerais, Bahia e Roraima.

A equipe multidisciplinar ¢ formada por médicos oncologistas e hematologistas
pediatricos, enfermeiros, auxiliares de enfermagem, psicologos, técnicos de laboratdrio,
fisioterapeutas, nutricionista, odontélogos, assistentes sociais e professora da Secretaria de
Estado da Educacdo do Distrito Federal. O ambulatério didrio funciona em dois turnos, para
consultas e procedimentos diagndsticos, além de consultas de seguimento. No Nucleo de
Onco-Hematologia Pediatrica do Distrito Federal, ha salas para aplicacdo de quimioterapia
em pacientes ndo internados, enfermarias com internacdo conjunta, sala de procedimentos e
uma sala de espera para triagem e atendimento ambulatorial. A coleta de dados ocorreu na

sala de espera para triagem e atendimento, nos consultorios e nas enfermarias da Unidade.

5.5. Cuidados Eticos

Em observancia a Resolugdo ntiimero 196/96, do Ministério da Saude, este estudo e
emenda foram submetidos ao Comité de Etica da Fundagio de Ensino e Pesquisa em Ciéncias
da Saude da Secretaria de Estado de Saude do Distrito Federal - FEPECS, tendo sido
aprovado em 05 de outubro de 2009, sob protocolo 301/09, parecer nimero 289/2009 (Anexo
6). Os materiais confidenciais (gravagdes em audio e registros escritos) permanecem em

arquivo protegido e confidencial, restrito a pesquisadora.

5.6. Procedimentos para coleta de dados

Ao inicio desta pesquisa, durante dois meses a pesquisadora realizou observacdes
informais de consultas no Nucleo de Onco-Hematologia Pediatrica do Distrito Federal,
acompanhando um médico que nao participaria do estudo, para familiarizagdo com o contexto

de atendimento. O presente estudo foi desenvolvido em trés etapas: (a) Linha de Base 1
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(condigdo controle), (b) Fase de Intervencdo e (c) Linha de Base 2 (com suspensdo da
intervengdo). Apo6s finalizagdo destas etapas, uma entrevista final foi realizada com os

participantes. Estas trés fases sdo descritas a seguir.

5.6.1. Primeira etapa: Linha de Base 1

No inicio desta fase, os médicos, cuidadores e pacientes foram convidados a participar
do estudo e receberam breve explicagdo sobre a pesquisa. Os participantes leram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (Anexos 7.1 e 7.2) e, ao concordar em participar,
assinaram o documento em duas vias. Em seguida, foram obtidos dados sociodemograficos
dos cuidadores e pacientes (renda familiar, procedéncia, tipo e data de diagndstico,
organizac¢do familiar, profissdo, niveis de escolaridade e idade).

Esta primeira etapa correspondeu ao estabelecimento de uma linha de base para o
repertorio de classes e padrdoes de comportamentos dos médicos relacionados & comunicagao
verbal durante consultas. Participaram desta fase todos os médicos ¢ 12 diades crianga-
cuidador distintas, que seriam acompanhadas ao longo de quatro consultas com o mesmo
médico. Em duas Diades, foram acompanhadas apenas trés consultas, em funcao de
limitagdes na agenda hospitalar e periodicidade do atendimento. Nesta etapa, foram
acompanhadas ao todo 15 consultas com M1, 16 consultas com M2 e 15 consultas com M3,
totalizando 46 sessdes de observagdo em Linha de Base 1. Cada consulta foi gravada em
audio e acompanhada presencialmente pela pesquisadora ou por um auxiliar de pesquisa, para

registrar ocorréncias complementares relacionadas a comunicagao.

5.6.2. Segunda etapa: Intervenc¢ao

Depois de finalizada a Linha de Base 1 com cada médico, foi iniciado um
procedimento de intervengdo com outras 24 Diades, que também foram convidadas a ler e
assinar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Esta intervengdo correspondeu a
inser¢ao da pré-consulta no atendimento e foi caracterizada por breves encontros com cada
Diade, no momento em que aguardavam a consulta médica na sala de espera, para gravacao
em audio da entrevista de pré-consulta (Anexo 4). Para a participagdo das criangas, houve
cuidados com a linguagem empregada e abordagem para as entrevistas e, quando possivel,
realizacdo de atividade ludica durante os encontros.

As duavidas, demandas e assuntos indicados pelas Diades foram registradas em

protocolo de pré-consulta (Anexo 3), documento que foi anexado a capa do prontudrio do(a)
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paciente para ser utilizado na consulta subsequente como um indicador para os médicos sobre
a compreensdao da Diade sobre diagndstico e tratamento, dificuldades vivenciadas, davidas
referidas, assuntos estimados e outros aspectos relevantes. No inicio desta etapa, cada médico
foi instruido verbalmente sobre a funcao deste protocolo: "nesta etapa, nos entrevistaremos
pacientes e cuidadores antes da consulta e registraremos as demandas nesta folha, que serd
anexada a capa do prontudrio para ser inserida na consulta”.

Participaram desta fase os trés médicos acompanhados em Linha de Base 1 e 24
Diades crianca-cuidador, que seriam acompanhadas ao longo de quatro consultas com o
mesmo médico, porém apenas 15 diades completaram esta proposta inicial de continuidade.
Considerando que uma intervencdo a partir da andlise do sujeito como préprio controle
possibilita acompanhar o processo gradual de aquisi¢do e/ou mudanca em padrdes
comportamentais, optou-se por incluir os dados de todas as diades que participaram desta
fase, mesmo que nao tenham sido continuamente acompanhadas pelos médicos ao longo de
quatro consultas, para a analise cronologica das mudancas comunicativas por parte dos
profissionais.

Portanto, foram gravadas ao todo 23 consultas com M1 (quatro Diades foram
acompanhadas ao longo de trés ou quatro consultas em sequéncia, correspondendo a 15
consultas), 32 consultas com M2 (sete Diades foram acompanhadas ao longo de trés ou quatro
consultas em sequéncia, correspondendo a 27 consultas) e 14 consultas com M3, em que
todas as quatro diades estabeleceram continuidade no atendimento, ou seja, foram
acompanhadas ao longo de trés ou quatro consultas em sequéncia. A exemplo da Linha de
Base 1, na Intervengdo as consultas também foram gravadas em audio e observadas

presencialmente pela pesquisadora ou por um auxiliar de pesquisa.

5.6.3. Terceira etapa: Linha de Base 2

Ap0s finalizagdo da etapa de Intervencdo com cada médico, foi iniciada a ultima fase
do estudo, correspondente a Linha de Base 2, com os médicos participantes ¢ outras Diades
diferentes daquelas que participaram nas etapas anteriores, também inicialmente convidadas a
ler e assinar o Termo de Consentimento Livre ¢ Esclarecido. Nesta Linha de Base 2, o uso do
protocolo de pré-consulta foi suspenso para analisar a permanéncia de mudangas
comportamentais dos médicos relacionadas ao procedimento ou o surgimento de novos

padrdes comunicativos.
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Participaram desta ultima etapa dois médicos (M1 e M3) acompanhados em Linha de
Base 1 e Intervencdo e oito Diades crianca-cuidador, todas acompanhadas ao longo de
consultas em sequéncia com o mesmo médico. Nao foi possivel realizar esta Gltima etapa com
M2. Em duas Diades pareadas com M3, foram acompanhadas apenas trés consultas, em
funcdo de limitagdes na agenda hospitalar e periodicidade do atendimento. Desta forma, ao
todo, foram acompanhadas 16 consultas com MI, correspondendo a quatro consultas com
cada diade, e 14 consultas com M3. Como nas outras fases do estudo, as consultas nesta etapa
também foram gravadas em 4udio e observadas presencialmente pela pesquisadora ou por um

auxiliar de pesquisa.

5.6.4. Entrevistas finais com participantes

Apo6s finalizagdo de todo o procedimento de coleta de dados, uma entrevista
semiestruturada foi realizada em carater exploratdrio com os trés médicos e com 14 Diades
que participaram da Intervengdo e estabeleceram padrdes de continuidade no atendimento
com os mesmos médicos. Como exemplo, a Figura 2 ilustra o procedimento de coleta dos

dados para um médico:

LINHA DE BASE 1 INTERVENCAO LINHA DE BASE 2

Cl c2 €3 C4 C1 C2 C3 C4!Cl C2 C3 4

Dl D1 Dl DI
D2 D2 D2 D2
D3 D3 D3 D3
D4 D4 D4 D4

*DS  *D5  *D5S  *DS5
*D6  *D6 *D6 *D6
*D7  *D7 *D7 *D7
*D8  *D8 *D8 *D8

D9 D9 D9 D9
DI0O D10 D10 DIO
D11 D11 D11 DIl
D12 Dl12 DI12 D12

E
Legenda:
C=consulta D=diades cuidador-paciente
*=uso da pré-consulta comportamental E=entrevista final com médicos

Figura 2 - Fluxograma do procedimento para coleta dos dados para médicos.
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A Figura 3 apresenta o fluxograma de coleta dos dados para Diades.

Linha de Base (1 e 2)

Intervencao

Participantes convidados

v

Participantes convidados

Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido

v

v

Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido

Obtencao de dados demogréaficos

v

v

Pré-consulta comportamental

Gravagao e observacao das consultas

N

Cuidadores Criangas

N

Protocolo de pré-consulta anexado a
capa do prontuario

'

Gravagao e observacao das consultas

'

Entrevista Final com Diades

Figura 3 - Fluxograma do procedimento para coleta dos dados para Diades.
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5.7. Analise dos dados

Neste estudo, apenas os relatos verbais da triade foram incluidos na analise. Os dados
foram analisados a partir dos softwares Microsoft Office Word, Excel e Windows Media
Player, todos em versdo 2007. A partir das gravagdes em audio, posteriormente foi realizado
calculo do indice de fidedignidade interjuizes’ entre a pesquisadora ¢ um auxiliar de pesquisa,
incluindo 48 pré-consultas (70% de todas as entrevistas), que evidenciou em média 80% de
concordancia interjuizes (DP= 0,14), com valores entre 50% e 100%.

Inicialmente, foi realizada uma preparagao dos dados, a partir da escuta de todas as
sessoes gravadas em Linha de Base 1, com objetivo de desenvolver um sistema de categorias
comportamentais proprio para este estudo. Ao longo deste processo, categorias com baixas
ocorréncias foram agrupadas a classificagdes de conteudo semelhante. Este sistema, cuja
versao final é descrita no Anexo 8, focalizou comportamentos comunicativos de cada membro
da triade: criancas, cuidadores ¢ médicos. Nao foram incluidos na analise momentos em que a
interagdo triadica foi potencialmente ou de fato suspensa, por exemplo quando o médico se
ausentava do consultorio, quando outros membros da equipe interrompiam a consulta ou
quando médicos ou cuidadores atendiam o telefone celular. A seguir, sdo apresentadas trés

secdes explicativas sobre a analise de dados.

5.7.1. Analise individualizada dos comportamentos comunicativos

A partir da categorizacdo de comportamentos descrita no Anexo 8, cada categoria
comportamental individual foi registrada em termos de frequéncias, independentemente de
relagcdes funcionais, para verificar mudangas nas caracteristicas de interacdo verbal nas
consultas durante as trés condi¢des experimentais. Cada unidade de andlise correspondeu a
uma informagao unitdria ou tema central expressado no relato verbal. A partir das gravagdes
em 4audio, posteriormente foi calculado o indice de confiabilidade interjuizes entre a
pesquisadora e um auxiliar de pesquisa, realizado com 40 consultas escolhidas aleatoriamente
entre as trés condi¢des experimentais dos trés médicos (equivalentes a 30% do total de
atendimentos), que indicou média de confiabilidade 64,2% (DP=5,03), com valores entre

54,16% e 75,86%.

3 indices calculados segundo Danna, M.F. & Matos, M.A. (2006). Fidedignidade nas observa¢des. Em Danna, M.F. & Matos,
M.A. , Aprendendo a observar (141-156). Sao Paulo: Edicon.
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5.7.2. Analise funcional da comunicacdo em consultas

Para esta analise, a partir das grava¢des em audio, a pesquisadora realizou um calculo
do indice de concordancia intrajuizes com comportamentos comunicativos individualizados
(descritos na secdo 5.7.1) e registros funcionais, incluindo todas as consultas registradas e em
todas as condi¢des experimentais, que indicou em média 84,55% de concordancia (DP=4,13)
e valores entre 75,7% e 95%.

A partir da proposta de analise descrita no Capitulo 2 e com proposito de enfatizar
influéncias diretamente observaveis do uso do protocolo de pré-consulta na comunicagao, os
atendimentos foram analisados funcionalmente em termos de episodios verbais totais. Em
apenas uma consulta a cuidadora teve a iniciativa de se referir diretamente ao uso do
protocolo ("aqui, doutor [aponta para o protocolo], isso aqui que eu queria perguntar"- Diade
10 - M2) e em todas as outras sessdes a inclusdo observavel do protocolo ocorreu a critério do
médico. Comportamentos comunicativos das criangas, direcionados aos cuidadores,
ocorreram quase em totalidade quando os médicos ndo estavam presentes em sala e, portanto,
nao foram incluidos nas analises, pois a interagao neste caso nao ocorria em triade.

A proposi¢do de Skinner (1957/1978) sobre comportamento verbal foi empregada com
adaptagdes, para focalizar apenas os eventos antecedentes promotores dos comportamentos
verbais e ndo a totalidade de contingéncias triplices intrinsecas ao processo comunicativo, que
envolvem eventos antecedentes, comportamentos verbais e consequéncias. Embora
reducionista, este destaque aos eventos antecedentes viabiliza a analise dos dados em termos
do objetivo principal deste estudo, enfatizando o papel da pré-consulta na comunicagio e
avaliando influéncias publicamente observaveis de episoddios envolvendo o uso do protocolo
no comportamento comunicativo triddico. Inicialmente, a andlise funcional das contingéncias
triplices envolvidas na interacdo verbal gerou uma diversidade extensa de encadeamentos
funcionais entre eventos, inviabilizando uma apresentacao sistematica dos dados que pudesse
destacar a influéncia da pré-consulta na comunicagdo . Por outro lado, a andlise circunscrita
aos eventos antecedentes, incluindo episédios de uso do protocolo de pré-consulta pelo
médico como um evento antecedente primordial, possibilitou organizar a analise e
apresentacdo dos dados de modo a contemplar o objetivo principal deste estudo.

Desta forma, em cada episddio verbal, foram focalizadas trés categorias diretamente
observaveis de eventos antecedentes promotores do comportamento comunicativo: (a)

solicitagao direta do médico, da crianga ou do cuidador; (b) uso do protocolo de pré-consulta;
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(c) outros eventos antecedentes. Estes eventos antecedentes promotores da comunicacdo sao
detalhados a seguir.

A primeira possibilidade de evento antecedente promotor de comportamento verbal
correspondeu a solicitagdes diretas de um dos componentes da interacdo triddica, como
perguntas, requisicdes, solicitacdes ou questionamentos que envolveram o comportamento
comunicativo em seguimento. Protestos e choro da crianga também foram avaliados como
solicitacdo direta. A Figura 4 exemplifica um caso de andlise funcional com evento

antecedente correspondente a solicitagao direta:

Evento antecedente

Solicitagdo direta do
médico

Solicitagdo direta do
médico

Comportamento verbal

Médico: "Ja sabe como é,
o sangue hoje ta bom,
dai interna e dependendo
vai embora na quarta.
E passou bem da ultima internag@o pra
ca?"

—> Mae: " Passou"

Médico: "Ta comendo bem?"

—» Mae: "Ta comendo bem, sim"

Categoria comportamental

Mae fornece informagdes sobre
sintomas, condigdo fisioldgica
ou alimentacao da crianga
(categoria 4.1)

Mae fornece informagdes sobre
sintomas, condigdo fisioldgica
ou alimentacao da crianga

(categoria 4.1)

Figura 4 - Exemplo de eventos antecedentes de solicitagdo direta promotores de comportamento comunicativo.

O uso do protocolo de pré-consulta enquanto evento antecedente promotor do
comportamento verbal correspondeu a0 momento da comunica¢do em que o médico, cuidador
e/ou criangca emitiram comportamentos comunicativos promovidos a partir da inser¢ao
diretamente observavel do protocolo na consulta. A Figura 5 exemplifica um caso de anélise

funcional com evento antecedente relativo ao uso do protocolo de pré-consulta.
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Evento antecedente Comportamento verbal

Uso da pré-consulta —»  Médico olha o protocolo de pré-
consulta: "Vamos ver as duvidas...
Quanto tempo vai durar o tratamento,
vocé quer saber. Mais ou menos um
ano, ta?"

Uso da pré-consulta — (Qlha o protocolo de pré-consulta)

"E a escola, vocé quer voltar?"

Categoria comportamental

Médico orienta crianga sobre
planejamento terapéutico
(categoria 2.5)

Médico solicita informagoes a
crianga sobre atividade escolar
(categoria 7.3)

Figura 5 - Exemplo de evento antecedente de uso da pré-consulta, promotor de comportamento comunicativo.

Por fim, outros eventos antecedentes corresponderam a estimulos discriminativos que

ndo puderam ser identificados ou diretamente observados nas gravagdes em audio e/ou

registros escritos das consultas. Estes eventos antecedentes poderiam estar relacionados a

rotina de consultas, informacdes contidas no prontudrio, resultados de exames, regras de

atendimento ou auto-regras relacionadas a historia de

reforcamento do falante,

comportamentos nao-verbais dos outros membros da comunicacdo ou, ainda, eventos

privados do falante. A Figura 6 exemplifica um caso de analise funcional com outros eventos

antecedentes:
Evento antecedente Comportamento verbal
Outros eventos —»  Médico: "Ja ¢é a terceira vez que ele
vai internar nesse ciclo, né?"
Mie: " E"
Médico: "Ja sabe como €,
Outros eventos — o sangue hoje ta bom,
Outros eventos —» dai interna e dependendo vai embora na
quarta.
Outros eventos — E passou bem da tltima internagao pra
ca?"

Categoria comportamental

Meédico pergunta ao cuidador
sobre exames, internagao,
procedimentos (categoria 6.2)

Meédico orienta cuidador:
Exame (categoria 1.1)
Planejamento (categoria 1.5)

Meédico pergunta ao cuidador
sobre sintomas, condi¢do
fisiologica da crianga
(categoria 6.1)

Figura 6 - Exemplo de outros eventos antecedentes promotores de comportamento comunicativo.
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5.7.3. Analises complementares e entrevistas finais

Foram realizadas anélises complementares para explorar a quantidade de itens
registrados nos protocolos e, efetivamente, incluidos na comunicagdo, o processo de adesdo
dos médicos ao uso do protocolo, os assuntos estimados pelas diades ao longo das consultas e
relagdes entre idade da crianga, tempo de tratamento e comportamentos comunicativos, tendo
em vista as diferengas médias nestes quesitos ao longo das trés fases previstas no
procedimento. Para analise qualitativa das entrevistas finais com os participantes, as
gravacOes foram transcritas para arquivos de texto e analisadas a partir de categorias

desenvolvidas a posteriori para este estudo.
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CAPITULO 6 -

Os resultados sdo apresentados em trés

RESULTADOS

segoes: (6.1) analises da comunicagao triadica

em consultas; (6.2) analises exploratorias sobre a comunicacdo ¢ o procedimento de pré-

consulta; e (6.3) analise das entrevistas finais. O quadro-sintese 1 apresenta a organizagdo dos

resultados em sec¢oes e subsegoes:

Secao Secoes

Objetivos e conteudo

Sec¢do 6.1:
Analises da [Subsec¢do (a): andlise das consultas de M1
comunicagdo [Subse¢do (b): analise das consultas de M2

triadica em [Subse¢do (c): analise das consultas de M3

Analisar a comunicagao triddica nas consultas a partir de:

(a) analises descritivas individualizadas da comunicagao, a

partir de comportamentos independentemente de sua
funcionalidade

(b) analises funcionais da interagdo comunicativa

consultas
Subsegdo (a): correspondéncia entre itens
registrados no protocolo ¢ incluidos pela
triade e adesdo dos médicos ao uso do
protocolo
Subsecao (b): itens indicados
Secdo 6.2: pelas Diades ao longo do estudo
Analises
exploratorias Subsegdo (c¢): Temas na pré-consulta
sobre a

comunicagio e
procedimento
de pré-consulta| Subsecao (d): analises exploratorias de
associagdes entre idade da crianga, tempo

de tratamento e comunicagao triadica

Analisar a iniciativa de criangas, cuidadores e médicos de
incluir itens registrados no protocolo e apresentar o

processo de adesdo dos médicos ao uso da pré-consulta

Analisar a quantidade de itens relatados pelas Diades ao

longo das consultas

Analisar o contetido dos assuntos referidos nas entrevistas
de pré-consulta e se os itens foram respondidos pelos

médicos

Analisar associagdes entre idade da crianca, tempo de
tratamento e comportamentos comunicativos dos médicos

relacionados a orientagdes sobre o tratamento

Secdo 6.3: Subsegdo (a): relatos dos médicos

Analise das Subsecdo (b): relatos dos cuidadores
entrevistas Subsecdo (c): relatos das criangas

finais

Analisar o conteido das entrevistas finais realizadas com

todos os participantes

Quadro 1 . Organizagao dos resultados em segdes e subsecdes.
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SECAO 6.1

Analises individualizadas e funcionais da comunicacao em consultas
Esta secdo apresenta: (a) analises individualizadas dos comportamentos
comunicativos, independentemente de sua funcionalidade; e (b) andlises funcionais da
interagdo comunicativa nas consultas registradas com os trés médicos, a partir da focalizagao

de comportamentos das criangas, cuidadores e profissionais.

Subsec¢ao (a): analise das consultas realizadas pelo Médico 1 (M1)

Comportamentos comunicativos das criancas

A Figura 7 apresenta a média de comportamentos comunicativos das criangas

acompanhadas por M1 ao longo das condi¢des experimentais.

14 +

B Linha de Base 1
6 - OlIntervencao

OLinha de Base 2

Média de comportamentos comunicativos

0_-—|_|._‘_|

Protesto Duvidas Socializagdo  Fornecimento
deinformacdes

Categorias

Figura 7 . Médias de comportamentos comunicativos das criangas acompanhadas por M1.

Nao houve mudangas proeminentes nos comportamentos de protesto e verbalizagdo de
duavidas ao longo das trés etapas. Comportamentos de socializacdo diminuiram 37% entre
Linha de Base 1 e Interven¢do e aumentaram 27,6% entre Interven¢do e a segunda linha de
base, enquanto o fornecimento de informagdes aumentou 120% entre Linha de Base 1 e
Intervencdo e 133% entre linhas de base 1 e 2. A Figura 8 apresenta 0os comportamentos

comunicativos de cada Diade nas trés etapas do estudo.
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Figura 8§ . Comportamentos comunicativos das criangas dirigidos a M1 em cada condicdo experimental.
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Ressalta-se pouca participacdo da crianca na interacdo, que ocorreu principalmente
a partir de socializagdo. Comportamentos de protesto, que também sdo uma iniciativa a
comunicagdo, ocorreram em niveis baixos, a exce¢ao das Diades 6, 9 ¢ 10. Apenas criangas
nas Diades 3, 4, 9, 10, 11 e 12 indicaram duvidas. Respectivamente, estas criangas estavam
com 6,4, 6,7,9 ¢ 5 anos de idade, e o tempo de tratamento esteve entre 1 ¢ 3 meses,
enfatizando padrdes individuais na comunicacdo e nao exclusivamente fatores como idade
ou tempo de tratamento. O fornecimento de informacgdes pela crianca apresentou padrdes
variaveis entre as Diades, possivelmente em funcdo de elementos especificos como
condig¢des fisicas e idade da crianga ou organizagdo do servigo.

Considerando o processo de continuidade durante consultas, ndo houve tendéncias
a modificacdo dos padrdoes comunicativos das criangas. Destaca-se a variabilidade de
padroes interativos a qual a M1 foi exposto, aspecto que pode estar relacionado ao
estabelecimento da comunicagdo. A analise dos protocolos para registro de comportamento
em consultas (Anexo 9) permite detalhar as categorias comportamentais apresentadas pelas

criancas acompanhadas por M1, descritas na Tabela 3.

Tabela 3
Subcategorias de comportamentos apresentados pelas criangas.

Subcategorias de comportamentos Frequéncias
LB1 INT LB2 TOTAL

Choro ou grito 0 11 5 16
Protesto verbal 8 3 21 32

Duvidas: exames e procedimentos 18 2 8 28

Duvidas: cuidados, higiene, atividades de lazer 0 3 0 3

Duvidas: internagdo ou planejamento terapéutico 5 0 7 12

Duvidas: alimentagao 0 0 5 5
Socializagao 120 81 104 305

Fornecimento de informag¢@o:sintomas,condigdo fisiologica,alimentagdio 13 34 36 83
Fornecimento de informagdo: exames, internagdo e medicagdo 14 9 32 55
Fornecimento de informagao: estado geral, atividades escolares e lazer 2 20 4 26

Houve maior frequéncia de protestos verbais em comparagio a choro ou gritos € o
contetdo das duvidas esteve concentrado em exames e procedimentos, além de perguntas
sobre internagdo e planejamento terapéutico. Questdes sobre recomendacdes de cuidados,

higiene e lazer ocorreram apenas na Intervengdo e perguntas sobre alimentacdo, somente
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em Linha de Base 2. O fornecimento de informacgdes esteve relacionado principalmente a
sintomas, condicdo fisiologica e alimentacdo, bem como exames, internagdes e
procedimentos, porém na Intervengdo as criangas aumentaram o fornecimento de
informacgdes sobre atividades escolares ¢ lazer.

A verbalizagdo de duvidas e fornecimento de informagdes foram analisados
funcionalmente, pois poderiam ser influenciados pela inclusdao da pré-consulta por M1 no
atendimento. A Figura 9 mostra médias de duvidas e fornecimento de informagdes

analisadas em episodios funcionais.

B Qutros eventos
O Solicitagd o do médico

3 Pré-consulta

Média de comportamentos comunicativos
N
1

LB1

gl o 8 iﬂ %ﬂ |

Duvidas Fornecimento de informagdes

Categorias

Figura 9 . Médias das analises funcionais de comportamentos comunicativos das criangas dirigidos a M 1.

Houve apenas 10% de duvidas promovidas pela solicitagio de M1 em conjunto
com o uso da pré-consulta durante todas as etapas. Andlises funcionais desta categoria
indicaram que, nas trés condigdes experimentais, as diividas ocorreram prioritariamente a
partir de outros eventos: 96% em Linha de Base 1, 78% na Intervencao e 90% em Linha de
Base 2. Este dado destaca padrdes comunicativos individuais e enfatiza a baixa relagao
deste comportamento com perguntas diretas de M1 ou uso do protocolo. Duvidas sobre
alimentagdo foram verbalizadas apenas em Linha de Base 2, a partir de outros eventos
antecedentes, e duvidas sobre recomendacdes de cuidados, higiene e lazer ocorreram
apenas na Intervencdo, todas promovidas pelo uso do protocolo. Estas questdes
corresponderam a: "pode ir no clube?" e também "banho de piscina! Posso?" (Diade 5) e

"o que eu posso brincar em casa? Sem ficar muito cansado pra quimio?" (Diade 7).

49



O fornecimento de informagdes foi promovido em maioria por solicitagdo direta de
M1: 58% em Linha de Base 1, 65% na Intervencdo e 77% em Linha de Base 2. A Figura

10 apresenta esta categoria comportamental analisada em episodios funcionais.

Diade 1 Diade 2 Diade 3 Diade 4

Linha de Base 1

Cc2 c3 C4 C1 Cc2 c3 C4 C1 c2 C

C1 c2 c3 ca C1 3
157 Diade 5 Diade 6 Diade 7 Diade 8
Q 10 A
3 B Qutros eventos
=
dé O Solicitagdo do médico
Q
E 5 1 ’_H 3 Pré-consulta
c2 c3

C1 ca C1 c2 c3 C1 c2 Cc3 c4 Cl1 C2 C c4

15 1 Diade 9 Diade 10 Diade 11 Diade 12

10 A

Linha de Base 2

Cc1 c2 c3 Cc4

Tl alla ollhk l

Cc1 Cc2 c3 Cc4 Cl C2 3 ¢4

Figura 10 . Analise funcional do fornecimento de informagdes pelas criangas.

Criangas que referiram duvidas ou demandas na pré-consulta (Diades 5 e 7) tiveram
ao todo 35% das informacdes promovidas pelo uso do protocolo, destacando que a
intervengdo pode ter qualificado o tipo de subsidio provido. Estas informagdes
corresponderam a condi¢ao fisiologica, sintomas, alimentacdo ou exames (n=14) e
atividades escolares ou lazer (n=8). Na Linha de Base 2, houve aumento na quantidade de

informacdes referidas e 77% deste comportamento esteve relacionado a solicitagcdes por

parte de M1.

50



Comportamentos comunicativos dos cuidadores

A Figura 11 apresenta médias de comportamentos comunicativos dos cuidadores

acompanhados por M1.
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OlIntervencao

OLinha de Base 2

Média de comportamentos comunicativos

Duvidas  Dificuldades Requerimentos Condigdo da Perguntasa Explicagdesa  Socializagdo
ou demandas crianga crianca crianga

Categorias

Figura 11 . Médias de comportamentos comunicativos dos cuidadores acompanhados por M1.

Houve concentragdo de informagdes sobre condigdo da crianca, além de
verbalizagdes de duvidas e socializagao. Destacam-se poucos comportamentos de inclusao
da crian¢a na comunicagao, sinalizados pelas médias de perguntas e explicacdes a crianga.

Entre Linha de Base 1 e Intervencao, duvidas aumentaram 146% ¢ a indicagdo de
dificuldades ou demandas, 150%. Considerando apenas as duas fases de Linha de Base,
davidas aumentaram 143% e indicacao de dificuldades ou demandas, 136%. Fornecimento
de informacgdes sobre condicdo da crianga aumentou 41% entre Linha de Base 1 e
Intervencdo. A Figura 12 apresenta os comportamentos comunicativos de cuidadores por

Diades em cada condigao experimental.
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Figura 12 . Comportamentos comunicativos dos cuidadores em cada condi¢do experimental.
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Para a totalidade de Diades acompanhadas, destacam-se as frequéncias de
perguntas e explicacdes a crianca ao longo das consultas, que enfatizam pouca inclusdo,
pelos cuidadores, dos pacientes na interagdo triadica. Houve mais verbalizagao de duvidas
nas fases de Intervencdo e Linha de Base 2, porém esta categoria de comportamento
apresentou frequéncias variaveis: cuidadores das Diades 2, 6, 7, 9, 10 e 12 indicaram maior
quantidade de duvidas quando comparados as demais Diades. Comportamentos de
socializagdo também apresentaram frequéncias variadas, com maiores ocorréncias nas
Diades 3, 8 ¢ 12.

Considerando a continuidade ao longo das consultas, ndo houve tendéncias de
modificagdes nos padrdes interativos, mas destaca-se tendéncia ao aumento de duvidas
para Diades 3, 4 ¢ 10 e tendéncia a diminui¢do para Diades 2, 5, 6, 8, 11 ¢ 12. A
abordagem de dificuldades e demandas apresentou tendéncia ao aumento para Diades 2 e
7, embora Diades 4, 6 ¢ 9 tenham apresentado diminuigdo desta categoria. O fornecimento
de informagdes sobre a condi¢ao da crianga aumentou ao longo das consultas para Diades
4,5,6,9 ¢ 11, mas houve tendéncia a diminuicao nas consultas das Diades 7, 8 ¢ 12. Estes
dados enfatizam padrdes individuais de interagao por parte dos cuidadores ¢ a variabilidade
de repertdrios aos quais M1 foi exposto, aspectos que influenciam o sistema comunicativo
em atendimentos. A Tabela 4 apresenta o conteudo das duvidas verbalizadas pelos

cuidadores a partir do protocolo contido no Anexo 9.

Tabela 4
Subcategorias de duvidas verbalizadas pelos cuidadores acompanhados por M1.

Subcategorias de dividas Frequéncias
LB1 INT LB2 TOTAL
Exames e procedimentos 9 17 45 71
Internacdo ou planejamento terapéutico 21 23 29 73
Alimentacdo 1 8 5 14
Recomendagdes de cuidados, higiene, atividades de lazer 1 3 6 10
Atividade escolar 0 4 0 4
Intercorréncias ou efeitos colaterais 0 9 5 14
Desenvolvimento da crianca 0o 2 1 3
Fundamentos da neoplasia ou tratamento 5 1 4 10
Uso de medicagao 8 10 6 24
Organizacdo do servigo de satde 5 14 21 40
Seqiielas ou recaidas 0 1 0 1
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Houve concentragdo de questdes relacionadas a internagdes ou planejamento
terapéutico, exames ou procedimentos, organizacdo do servigo de saude e uso de
medicacdo, além de contetdos sobre intercorréncias ou efeitos colaterais e alimentacao.
Alguns contetdos especificos ocorreram majoritariamente ou exclusivamente na fase de
intervengdo: recomendacdes sobre alimentagdo (cinco ocorréncias promovidas pelo uso do
protocolo), recomendacdes de cuidados, higiene e lazer, atividades escolares (metade das
questdes promovidas pelo protocolo), intercorréncias ou efeitos colaterais (seis indicadas
pelo uso do protocolo), desenvolvimento da crianga e sequelas ou recaidas (promovidas em
totalidade pelo uso do protocolo). Ressalta-se a prevaléncia de duvidas relacionadas a
aspectos biofisiologicos do tratamento, possivelmente em fun¢do de exigéncias e custos
especificos da terapéutica no cancer pediatrico. A Tabela 5 apresenta outros

comportamentos comunicativos dos cuidadores acompanhados por M1.

Tabela 5
Outros comportamentos comunicativos dos cuidadores acompanhados por M1.

Subcategorias de comportamentos Frequéncias
LB1 INT LB2 TOTAL
Dificuldades profissionais, financeiras ou sobre sistema de saude 5 20 30 55
Dificuldades: suporte social insatisfatorio 1 3 4 8
Dificuldades: adesdo aos cuidados 2 4 0 6
Dificuldades: praticas educativas parentais 6 12 17 35
Dificuldades emocionais 7 9 2 18
Negociacao ou requerimentos 17 19 18 54
Condicdo da crianga: sintomas, condig¢ao fisiologica e alimentago 62 76 86 224
Condigao da crianga: medicac¢do, exames ou internagdes 80 93 81 254
Condig@o da crianga: estado geral, atividades escolares e lazer 3 19 15 37
Perguntas a crianga 1 7 7 15
Explicagdes a crianga 18 11 23 52
Socializagao 67 47 39 153

Referéncias a dificuldades ou demandas estiveram concentradas em aspectos
financeiros, profissionais ou relacionados ao funcionamento do sistema de satde. Esta
subcategoria e as dificuldades em praticas educativas parentais corresponderam as maiores
ocorréncias na Intervencdo e Linha de Base 2. Metade das dificuldades sobre praticas

parentais durante Interven¢do foi promovida pelo uso do protocolo. O fornecimento de
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informagdes sobre a condi¢do da crianga foi caracterizado por dados sobre medicagao,
exames ¢ internagdes em maioria, além de informagdes sobre sintomas, condi¢ao
fisiologica e alimentagdo. Destaca-se aumento de informagdes sobre atividade escolar e de
lazer na Intervenc¢ao e Linha de Base 2.

A partir desta analise de frequéncias de comportamentos dos cuidadores
acompanhados por M1, s3o apresentadas analises em episddios funcionais das categorias
de verbalizacdo de duvidas, relatos de dificuldades ou demandas e fornecimento de
informacgdes, cujas alteragcdes poderiam ser relacionadas ao uso do protocolo. A Figura 13

apresenta as médias dos comportamentos supracitados em episddios funcionais.
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Figura 13 . Analise funcional de médias dos comportamentos comunicativos dos cuidadores.

A verbalizacdo de duvidas ¢ a referéncia a dificuldades e demandas ocorreram
prioritariamente a partir de outros eventos antecedentes, dado que pode enfatizar padrdes
individuais de comunicagdo pelos cuidadores. Em Linha de Base 1, todas as duvidas foram
verbalizadas independentemente de solicitagdo de M1; na Intervengdo 17% de todas as
davidas foram promovidas em episddios do uso do protocolo e, em Linha de Base 2, houve
13% de questdes relacionadas a perguntas de M1. A referéncia a dificuldades e demandas
esteve associada principalmente a outros eventos antecedentes nas trés etapas,
correspondendo respectivamente a 81%, 37% e 87% das ocorréncias. Durante a
Intervencdo houve 37% de referéncias a dificuldades/demandas promovidas pelo uso da

pré-consulta.
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O fornecimento de informagdes esteve relacionado a solicitagdo de M1 nas trés
condi¢des experimentais (60% em Linha de Base 1, 62% na Intervencgao ¢ 58% em Linha
de Base 2) e a outros eventos antecedentes. O uso do protocolo esteve associado a apenas
2% desta categoria de comportamento. A seguir, sdo apresentadas andlises funcionais dos
comportamentos de verbalizacdo de duvidas e indicagdo de dificuldades/demandas. A

Figura 14 apresenta a analise funcional das duvidas verbalizadas pelos cuidadores.
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Figura 14 . Analise funcional das duvidas verbalizadas pelos cuidadores.

Em algumas consultas o uso do protocolo esteve associado a indica¢do de dividas
pelo cuidador, como na primeira e terceira consultas da Diade 5 (respectivamente 40% e
66%), 42% de perguntas nas duas ultimas consultas da Diade 6 e 55% de questdes na

segunda consulta da Diade 8. Houve aumento na quantidade de dividas para todas as
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Diades na Linha de Base 2, porém 87% deste comportamento esteve associado a outros
eventos antecedentes. As duvidas verbalizadas a partir do uso da pré-consulta estiveram
associadas ao manejo de intercorréncias e efeitos colaterais (n=6); alimentacdo ou exames
e procedimentos (n=5 para cada categoria); uso de medicagdo, organiza¢do do servigo de
saude, planejamento terapéutico ou atividade escolar (n=2 para cada categoria). Houve
uma Unica ocorréncia relacionada para cada categoria a seguir: duvidas sobre cuidados,
higiene e lazer, fundamentos da neoplasia ou tratamento, desenvolvimento da crianca e
seqiielas ou recaidas. A Figura 15 apresenta as dificuldades e demandas indicadas pelos

cuidadores ¢ analisadas em episodios funcionais.
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Figura 15 . Analises funcionais das dificuldades e demandas indicadas pelos cuidadores.

Houve variabilidade na mencao de dificuldades e demandas pelos cuidadores,
provavelmente relacionadas a condi¢des especificas das Diades. O uso da pré-consulta

promoveu a inser¢cdo destas demandas especialmente para as Diades 6, 7 e 8, relativas a
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organizagdo do servico de saude (n=11); dificuldades emocionais (n=7); praticas
educativas parentais (n=6) e insatisfagdo com suporte social (n=3). A seguir, sao

apresentados os comportamentos comunicativos de M1.

Comportamentos comunicativos de M1

Sao apresentados separadamente comportamentos comunicativos de M1 dirigidos
aos cuidadores e as criangas. A Figura 16 mostra médias de comportamentos

comunicativos de M1 dirigidos aos cuidadores.
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Figura 16 . Médias de comportamentos comunicativos de M1 dirigidos aos cuidadores.

Orientagdes aos cuidadores corresponderam a maior parte de interagdes
comunicativas nas trés condigdes. Em seguida, requerimento de informacdes e
comportamentos de socializacdo também caracterizaram as consultas. Comparativamente,
destacam-se baixas frequéncias relacionadas a abordagens a duvidas, suporte social e
perguntas sobre condicao familiar. Considerando apenas as fases de Linha de Base, as
orientagdes e a abordagem a dividas aumentaram respectivamente 50% e 465%. Houve
aumento na frequéncia de todas as categorias comportamentais entre Linha de Base 1 e
Intervencdo, especialmente em relacdo as orientacdes (120%), suporte social (48%),
abordagem a duvidas (703%) e perguntas sobre condi¢do familiar (56%). Para apresentar o
processo de mudangas no repertorio comportamental comunicativo de M1, estas categorias
sdo apresentadas na Figura 17, considerando todas as consultas registradas em sequéncia

cronologica nas trés condigdes experimentais.
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Figura 17 . Comportamentos comunicativos de M1 dirigidos aos cuidadores nas trés etapas do estudo.

Houve aumento de orientagcdes durante a Intervengdo, com destaque para consulta
33, e seguida diminui¢do durante Linha de Base 2. O suporte social se manteve irregular
durante a Intervencdo e a abordagem a duvidas aumentou durante a Intervencdo e se
manteve comparativamente mais elevada, embora com ocorréncias irregulares, durante
Linha de Base 2. Perguntas sobre condi¢do familiar aumentaram durante a Intervencdo e
diminuiram na Linha de Base 2. Estes dados evidenciam que os padrdes comportamentais
de M1 mudaram durante a Intervencdo, mas ndo se mantiveram elevados na Linha de
Base2. A Figura 18 apresenta os comportamentos de M1 dirigidos a comunicagdo com os
cuidadores de cada Diade.
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A andlise da Figura 18 corrobora dados ja apresentados sobre a primazia de
categorias relativas a orientagdes aos cuidadores, além do requerimento de informagdes.
Considerando a continuidade ao longo das consultas para Diades em Linha de Base 1 e 2,
ressalta-se que as orientagdes apresentaram padrdoes varidveis ao longo do
acompanhamento: houve aumento da frequéncia desta categoria ao longo das consultas
com as Diades 3 e 4 ¢ diminui¢do para consultas com as Diades 1, 2 e 12. Entretanto, a
comparagdo entre as trés condi¢cdes experimentais corrobora as frequéncias mais elevadas
desta categoria comportamental durante a Intervencdo, com destaque para a primeira
consulta com a Diade 6, ¢ houve tendéncia a diminuicdo de orientagdes ao longo das
quatro consultas previstas em relagdo a todas as Diades na Intervencao.

A anélise de protocolos para registro (Anexo 9) permite detalhar comportamentos

comunicativos de M1 em relagao aos cuidadores, apresentados na Tabela 6.

Tabela 6
Subcategorias de orientagoes de M1 aos cuidadores.

Subcategorias de orientacoes Frequéncias
LB1 INT LB2 TOTAL
Exames, avaliacdes e procedimentos 48 84 121 253
Recomendagdes de cuidados, higiene ou atividades de lazer 3 13 10 26
Atividades escolares 0 21 0 21
Alimentagdo 5 25 7 37
Internacdo ou planejamento terapéutico 88 91 109 288
Uso de medicagdes 37 67 29 133
Intercorréncias e efeitos colaterais 7 31 16 54
Fundamentos da neoplasia ou tratamento 17 14 11 42
Organizacao do servigo de saude 20 39 49 108
Como lidar com dificuldades do tratamento 1 27 3 31
Praticas educativas parentais 1 17 9 27
Seqiielas ou recaidas 0 11 1 12

Houve concentracdo de informagdes sobre internagdes ou planejamento terapéutico,
bem como exames, avaliagdes ou procedimentos e uso de medicacdo. Em seguida, foram
incluidas orientacdes sobre organizacdo do servico de saude, além de manejo das
intercorréncias e efeitos colaterais. Subsidios relacionados a fundamentos da neoplasia e
tratamento também caracterizaram as orientacdes e, desta forma, destaca-se a concentragao

de temas biofisioldgicos nas orientagdes providas por M1.

61



Subsidios sobre algumas categorias especificas estiveram concentrados na
Intervencdo: alimentagdo, como lidar com dificuldades do tratamento, praticas educativas
parentais e informagdes sobre cuidados, higiene e lazer, além de sequelas ou recaidas.
Orientacdes sobre a atividade escolar ocorreram apenas durante a Intervengao. A Tabela 7

apresenta subcategorias de outros comportamentos apresentados por M1.

Tabela 7
Outros comportamentos comunicativos de M1 aos cuidadores.

Subcategorias de comportamentos Frequéncias
LB1 INT LB2 TOTAL
Negociacao ou requerimentos 35 28 28 91
Suporte social 11 15 10 36
Requerimento de informagdes: sintomas, fungdes fisioldgicas e alimentacdo 28 37 32 97
Requerimento de informagdes: interna¢des, exames e procedimentos 64 64 63 191
Requerimento de informagdes: atividades escolares e lazer 0 11 1 12
Socializagao 37 56 36 129
Abordagem a duvidas 5 32 30 67
Pergunta sobre cuidados parentais, outros filhos ou suporte social 10 7 5 22
Pergunta sobre atividade profissional ou condi¢do financeira 5 14 13 32
Pergunta sobre condi¢do emocional do cuidador 0 3 0 3

O requerimento de informacdes caracterizou-se por dados relacionados a
internacdes, exames e procedimentos, bem como sintomas, condi¢do fisiologica e
alimentagdo. Informagoes sobre atividade escolar e de lazer foram requeridas praticamente
apenas na Interven¢dao. Comportamentos relacionados ao fornecimento de suporte social e
socializacdo mostraram frequéncias aproximadas e constantes ao longo das trés etapas.
Perguntas sobre cuidados parentais e condi¢cdo profissional apresentaram niveis estaveis
nas trés fases do estudo, porém a abordagem a condi¢des emocionais do cuidador ocorreu
em baixas frequéncias e apenas na Intervencao. Cabe destacar que a abordagem a duvidas
do cuidador aumentou a partir da Intervengao e se manteve elevada na Linha de Base 2.

A seguir sdo apresentadas as andlises funcionais sobre comportamentos de M1
dirigidos aos cuidadores que indicaram variagdes notaveis ao longo das trés condigdes
experimentais. A Figura 19 apresenta a andlise funcional das médias de orientacgdes,

suporte social, abordagem a diividas e perguntas sobre questdes familiares ou pessoais.
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Figura 19 . Analise funcional de médias de comportamentos comunicativos de M1 aos cuidadores.

A maior parte de orientagdes ocorreu a partir de outros eventos antecedentes (62%
em Linha de Base 1, 34% em Intervencdo e 54% em Linha de Base 2) ¢ o uso do protocolo
promoveu em média 36% deste comportamento durante a Intervengdo. O suporte social
esteve associado a outros eventos antecedentes nas duas linhas de base (respectivamente
64% e 100%), contudo o uso da pré-consulta promoveu 60% deste comportamento na
Intervencdo. A abordagem a duvidas ocorreu em funcdo de outros eventos antecedentes
durante as duas fases de Linha de Base, porém durante a Intervencdo o protocolo
promoveu 56% deste comportamento. Na Linha de Base 2, perguntas de M1 sobre
questdes familiares ou pessoais estiveram relacionadas em totalidade a outros eventos
antecedentes, mas o uso da pré-consulta promoveu 61% deste comportamento durante
Intervencdo. A andlise funcional destas categorias em cada Diade ¢ apresentada a seguir. A

Figura 20 mostra anélises funcionais sobre as orientacdes de M1 dirigidas aos cuidadores.
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Nas fases de Linha de Base, a maior parte de orientagdes ocorreu a partir de outros
eventos antecedentes, conforme ja indicado. Na fase de Intervencdo, o uso do protocolo
promoveu quantidades de orientagdes em consultas especificas que devem ser destacadas:
70% e 40% na primeira e terceira consultas da Diade 5 e 61% das ocorréncias na segunda
consulta da Diade 6. Nas trés primeiras consultas da Diade 7, o uso do protocolo esteve
associado respectivamente a 45%, 50% e 56% das orientagdes.  Nas trés ultimas
consultas da Diade 8, a pré-consulta promoveu respectivamente 51%, 43% e 36% das
informacdes. Para as Diades 6 ¢ 7, ao longo de todas as consultas, houve maior frequéncia
de informagdes promovidas pelo protocolo de pré-consulta do que orientagdes solicitadas
pelo cuidador ou por outros eventos antecedentes, dado que pode caracterizar a focalizagao
das orientacdes de M1 em demandas especificas listadas no protocolo. A Tabela 8

apresenta subcategorias de orientagcdo por M1 analisadas em episodios funcionais.
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Tabela 8

Orientagoes de M1 aos cuidadores em episodios funcionais.

Subcategorias de orientacoes ao cuidador LB1 INT LB2

(em porcentagem) OU SC OuU PC SC OU SC
Exames, avaliagdes e procedimentos 79 21 60 18 22 48 52
Recomendagdes de cuidados, higiene, atividades de lazer 0 100 0 78 22 10 90

Atividades escolares - - 18 68 14 - -
Alimentacdo 60 40 8 72 20 43 57

Internacdo ou planejamento terapéutico 50 50 48 31 21 60 40
Uso de medicagdes 75 25 67 9 24 72 28
Intercorréncias e efeitos colaterais 85 15 21 45 34 75 25
Fundamentos da neoplasia ou tratamento 35 65 0 47 53 50 50
Organizacdo do servigo de saude 80 20 31 35 34 56 44

Como lidar com dificuldades do tratamento 0 100 5 8 6 100 O
Praticas educativas parentais 100 0 21 79 0 22 78
Seqiielas ou recaidas - - 0 100 0 0 100

OU: outros eventos antecedentes, SC: solicita¢do do cuidador, PC: uso do protocolo de pré-consulta

O uso da pré-consulta promoveu a inser¢do de temas raramente abordados nas

consultas, como orientagdes sobre atividades escolares e seqiielas ou recaidas. Episoddios

de uso do protocolo também promoveram a ocorréncia de recomendagdes sobre cuidados,

higiene e lazer, informacdes sobre alimentag¢do, fundamentos da neoplasia ou tratamento,

praticas educativas parentais e estratégias para lidar com dificuldades do tratamento. Nas

duas fases de Linha de Base, recomendagdes de cuidados, higiene e lazer, bem como

informacdes sobre fundamentos da neoplasia ou tratamento, estiveram relacionadas a

solicitacdes dos cuidadores. A Figura 21 mostra analises funcionais sobre o fornecimento

de suporte social aos cuidadores.
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Figura 21 . Analise funcional do fornecimento de suporte social por M1 aos cuidadores.

Em sua maioria, o fornecimento de suporte social ao cuidador ocorreu por outros
eventos antecedentes e dependeu possivelmente de caracteristicas especificas de cada
consulta e de cada cuidador, dado evidenciado pela variabilidade na frequéncia desta
categoria entre as Diades. O uso da pré-consulta na Intervencdo esteve relacionado, em
cinco consultas, a totalidade de ocorréncias de fornecimento de suporte social ao cuidador.
E possivel que o protocolo tenha focalizado esta classe de comportamentos para
dificuldades especificas relatadas pela Diade e incluidas no protocolo. A Figura 22 mostra

analises funcionais sobre a abordagem de M1 as duvidas do cuidador.
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Figura 22 . Analise funcional da abordagem de duvidas dos cuidadores por M1.

As frequéncias de perguntas sobre duvidas do cuidador aumentaram durante a
Intervencao e se mantiveram elevadas na Linha de Base 2, em comparagdo com a fase
inicial do estudo. Nao houve ocorréncia deste comportamento associado diretamente ao
antecedente "solicitagdo do cuidador", ou seja, todas as ocorréncias estiveram relacionadas
a outros eventos antecedentes ou ao uso da pré-consulta. Na Diade 8, em dois
atendimentos, o protocolo promoveu 100% das ocorréncias. A Figura 23 mostra andlises

funcionais sobre a abordagem de questdes familiares ou pessoais do cuidador.
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c3
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Perguntas sobre condi¢do familiar ou pessoal do cuidador podem depender em
grande parte de caracteristicas especificas da Diade e/ou das condi¢des de atendimento,
aspecto que implica variabilidade na ocorréncia deste comportamento em consultas e
Diades diferentes, conforme mostrado na Figura 23. O uso do protocolo durante a
Intervencdo correspondeu a 100% da frequéncia desta categoria em quatro atendimentos.
Subcategorias promovidas pelo uso da pré-consulta corresponderam a perguntas sobre

condi¢do profissional ou financeira (n=9), condicdo emocional do cuidador (n=3) e

Nas proximas sessdes, sdo descritos os comportamentos comunicativos de MI

dirigidos as criangas. A Figura 24 mostra médias de comportamentos de M1 dirigidos a
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Figura 24 . Médias de comportamentos comunicativos de M1 dirigidos as criangas.

Destacam-se frequéncias mais baixas de comportamentos comunicativos de M1
dirigidos as criangas, quando comparadas as ocorréncias direcionadas aos cuidadores.
Comportamentos de socializacdo corresponderam a maior parte de interagdes nas trés fases
do estudo. Em seguida, orientagdes a crianga e requerimento de informagdes apresentaram
frequéncias mais elevadas. Entre a Linha de Base 1 ¢ a Intervengao, houve aumento nos
comportamentos de orientagdes (199%), requerimento de informacdes (87%), suporte
social (136%), abordagem a duvidas (1.300%) e encaminhamentos (aumento de 0,47).
Considerando apenas diferencas entre as duas fases de Linha de Base, destaca-se o
aumento das orientacdes (82%), requerimento de informacdes (68%) e abordagem a
davidas (669%). Para apresentar o processo de mudangas no repertério comportamental
comunicativo de M1, as categorias que apresentaram aumentos notaveis ao longo do
estudo sdo mostradas na Figura 25, considerando todas as consultas registradas em

sequéncia cronoldgica.
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Figura 25 . Comportamentos comunicativos de M1 dirigidos as criancas nas trés etapas do estudo.

A Figura 25 enfatiza diferengas no padrdo comportamental de M1 entre as trés
condigdes do estudo. Houve aumento em orientagdes, fornecimento de suporte social e
abordagem a duvidas durante a Interven¢ao e posterior diminui¢ao na Linha de Base 2. Em
menores diferengas, o requerimento de informagdes aumentou durante a Intervencdo e
permaneceu relativamente estavel ao longo da Linha de Base 2. De forma andloga ao
padrao comunicativo estabelecido por M1 em relacdo aos cuidadores, destaca-se que
comportamentos dirigidos as criangas sofreram notaveis alteracdes na Intervencdo, mas
ndo se mantiveram elevados durante a Linha de Base 2. A Figura 26 apresenta os
comportamentos de M1 dirigidos as criancas de cada Diade.
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Figura 26 . Comportamentos comunicativos de M1 dirigidos as criancas em cada condi¢@o experimental.
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Durante a Linha de Base 1, comportamentos de socializagdo tiveram frequéncias
mais elevadas quando comparados as demais categorias. Orientagdes a crianga e
requerimento de informagdes também se destacam, mas com ocorréncia menor. As demais
frequéncias de comportamentos foram raras ao longo dos atendimentos. O requerimento
de informagoes da crianga também esteve mais frequente durante a Intervengao.

As consultas de criancas das Diades 5 e 7, que participaram ativamente da
entrevista de pré-consulta e indicaram duavidas e demandas, expressam mudancgas
relevantes nos comportamentos de M1. Para essas duas Diades, as orientagdes dirigidas a
crianga corresponderam a maior parte de ocorréncias de comportamentos ao longo dos
atendimentos. Também nas consultas destas duas Diades, a abordagem a duavidas das
criangas ocorreu em frequéncias mais elevadas, em comparagdo as outras Diades nas trés
condigdes do estudo. Comportamentos de socializagdo permaneceram com frequéncias
elevadas e o fornecimento de suporte social esteve mais presente, em compara¢ao aos
atendimentos realizados em Linha de Base 1.

Nas consultas em Linha de Base 2, comportamentos de socializagdo representam
novamente a maior parte de interagdes de M1 dirigidas as criancas. Entretanto, as
orientacdes permanecem mais elevadas em comparacdo aos atendimentos realizados em
Linha de Base 1. O requerimento de informagdes também mostra frequéncias
comparativamente mais elevadas, em especial para Diades 11 e 12. As demais categorias
ndo apresentaram ocorréncias que meregam destaque nesta ultima etapa do estudo.

Considerando o processo de continuidade ao longo dos atendimentos, destacam-se
padroes variados nas categorias requerimento de informagdes, abordagem a duvidas,
suporte social e encaminhamentos, sem tendéncias a mudancas ao longo das consultas.
Comportamentos de socializagdo apresentaram tendéncia ao aumento de frequéncia nas
consultas das Diades 2, 3 ¢ 7, porém houve tendéncias a diminui¢do de freqiiéncia nas
consultas das Diades 4, 6, 8 ¢ 10. As orientagdes dirigidas a crianga também indicaram
concentragdes varidveis, especialmente na Intervengdo e Linha de Base 2, a exce¢do das
consultas de Diades 4, 5 e 10, que apresentaram tendéncia a diminui¢ao destas ocorréncias
ao longo do acompanhamento. A andlise dos protocolos para registro de comportamento
em consultas (Anexo 9) permite detalhar orientacdes de M1 as criancgas, apresentadas na

Tabela 9.
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Tabela 9
Subcategorias de orientagoes de M1 as criangas.

Subcategorias de orientacdes a crianca Frequéncias
LB1 INT LB2 TOTAL
Exames, avalia¢des e procedimentos 34 35 49 118
Recomendagdes de cuidados, higiene, atividades de lazer 1 21 5 27
Atividades escolares 0 11 0 11
Alimentagdo 0 11 6 17
Internacdo ou planejamento terapéutico 21 51 32 104
Uso de medicagoes 2 4 3 9
Intercorréncias ou efeitos colaterais 0 14 5 19
Fundamentos da neoplasia ou tratamento 1 12 4 17
Como lidar com dificuldades do tratamento 1 33 11 45
Seqiielas ou recaida 0 8 0 8

Destaca-se prevaléncia de informagdes relacionadas a exames, avaliagdes e
procedimentos, bem como internagdes e planejamento terapéutico, orientagdes estas de
carater fundamentalmente biofisiologico. Subsidios relativos a atividades escolares e
sequelas ou recaidas ocorreram apenas durante a Intervengdo e foram promovidos pelo
uso do protocolo respectivamente em cinco e seis ocorréncias. Algumas subcategorias de
orientagdes concentraram frequéncias durante a Intervengdo e relativa permanéncia de
ocorréncias durante Linha de Base 2: recomendagdes de cuidados, higiene e lazer,
informagdes sobre alimentacdo, manejo de intercorréncias e efeitos colaterais,
fundamentos da neoplasia ou tratamento e como lidar com dificuldades. Outras
subcategorias de comportamentos de M1 dirigidos a crianga, apresentadas na Tabela 10,

também mostram diferencas entre as trés etapas.
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Tabela 10
Outros comportamentos comunicativos de M1 dirigidos as criangas.

Subcategorias de comportamentos Frequéncias

LBl INT LB2 TOTAL

Encaminhamento a servigo social 0 1 0 1
Encaminhamento a outras especialidades 0 2 1 3
Suporte social 11 30 12 53
Requerimento de informagdes: sintomas, fungdes fisiologicas e alimentagdo 25 50 36 111
Requerimento de informagdes: interna¢des, exames e procedimentos 11 20 42 73
Requerimento de informagdes: atividades escolares e de lazer 8 16 1 26
Socializagdo: colaboragdo com tratamento 71 58 77 206
Socializagdo: distrativa 86 85 86 257
Socializagao: instrugdes para exame fisico 36 27 34 97
Socializagao: focalizada na condi¢do emocional 2 15 2 19
Abordagem a dividas 2 26 16 44

O fornecimento de suporte social foi mais frequente durante a Intervencao e houve
encaminhamentos a outros profissionais, porém nenhum relacionado ao uso da pré-
consulta. O requerimento de informagdes esteve concentrado em subsidios sobre sintomas,
condicdo fisioldgica e alimentagdo, além de internacdo, exames ¢ uso de medicacdo, mas
informacdes sobre atividades escolares e de lazer foram mais requeridas durante a
Intervencgao.

A socializagdo estabelecida por M1 com as criangas esteve concentrada em
atividades distrativas, colaboragdo com o tratamento e instrugdes para o exame fisico, sem
diferengas relevantes entre as trés condigdes experimentais. Abordagens a condigdo
emocional da crianca ocorreram de forma concentrada durante a Intervengdo, porém
apenas trés destas ocorréncias foram diretamente relacionadas ao uso do protocolo. Por
fim, as frequéncias de abordagem a duvidas da crianga foram mais elevadas durante a
Intervencdo em comparacio as fases de Linha de Base.

A seguir, sdo apresentadas andlises funcionais sobre comportamentos de M1
dirigidos as criancas que indicaram variagdes associadas ao uso do protocolo, ao longo das
trés etapas do estudo: orientagdes, suporte social e abordagem a duvidas. As demais
categorias ndo apresentaram associagdo com o uso da pré-consulta. A Figura 27 mostra
médias de anélises funcionais sobre estes comportamentos comunicativos de M1 dirigidos
as criangas.

74



5 B QOutros eventos
O Solicitacd o da crianga

4 1 O Pré-consulta

Média de comportamentos comunicativos

Nl I 1 il ,lﬂ,Li. ,Iﬂ,l |
LB1 INT LB2 LB1 INT LB2

LB1 INT LB2

Orientagdes Suporte social Abordagem a duvidas

Categorias

Figura 27 . Analises funcionais das médias de comunicag@o de M1 dirigida as criangas.

As orientagdes de M1, nas trés condigdes experimentais, estiveram associadas
primordialmente a outros eventos antecedentes (respectivamente 60%, 48% e 80%) e
também as solicitacdes das criancas (em média 31% nas ocorréncias das trés etapas),
indicando que provavelmente informacdes sdo fornecidas quando a crianca pergunta, chora
ou protesta. A pré-consulta promoveu ocorréncias médias correspondentes a 20% do
comportamento de orientagdo durante a Intervengao.

O suporte social esteve majoritariamente associado a outros eventos antecedentes
nas trés etapas do estudo (respectivamente 100%, 41% e 80%) e o uso do protocolo
promoveu 46% deste comportamento durante a Intervencdo. A abordagem a duvidas
durante as duas fases de linha de base foi promovida apenas por outros eventos
antecedentes, mas durante a Intervencdo 55% deste comportamento foi promovido pelo
uso da pré-consulta. Analises funcionais indicaram que os encaminhamentos realizados por
M1 ndo estiveram associados ao uso do protocolo. A Figura 28 apresenta as orientagdes de

M1 direcionadas a cada Diade, nas trés condigdes experimentais.
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Figura 28 . Analise funcional das orientagdes de M1 dirigidas as criangas.

Para criangas das Diades 5 e 7, que participaram ativamente das entrevistas de pré-
consulta e referiram duvidas e demandas, ¢ notavel que o uso do protocolo esta
relacionado a promog¢do de orientagdes a crianga, em comparacdo com as outras duas
Diades nesta fase. Nas duas primeiras consultas da Diade 5, o uso da pré-consulta esteve

\

funcionalmente relacionado a

\

maior parte de orientagcdes direcionadas a crianga
(respectivamente 83% e 54%). Esta prevaléncia também ocorreu nas consultas 2 e 4 da
Diade 7, em que o protocolo promoveu respectivamente 80% e 61% das orientagdes. A

Tabela 11 apresenta a analise em episodios funcionais das subcategorias de orientagao.
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Tabela 11

Andlise funcional das subcategorias de orientagoes de M1 as criangas.

Subcategorias de orientacdes a crianca LB1 INT LB2
(em porcentagem) OU SC OU PC SC OU SC
Exames, avaliagdes e procedimentos 48 52 74 16 10 80 20
Recomendagdes de cuidados, higiene, atividades de lazer 100 0 0 80 20 80 20
Atividades escolares - - 58 42 0 - -
Alimentagdo - - 0 100 0 33 67
Internagdo ou planejamento terapéutico 76 24 79 19 2 75 25
Uso de medicagdes 0 100 0 50 50 0 100
Intercorréncias ou efeitos colaterais - - 50 43 7 100 O
Fundamentos da neoplasia ou tratamento 1000 8 58 34 100 O
Como lidar com dificuldades do tratamento 10000 39 42 19 100 O
- - 12 75 13 - -

Seqiielas ou recaida

OU: outros eventos antecedentes, SC: solicitagdo da crianga, PC: uso do protocolo de pré-consulta.

Destaca-se que o uso da pré-consulta esteve relacionado a inser¢ao de informagdes

usualmente nao referidas por M1, como atividades escolares, alimentacdo e sequelas ou

recaidas. O protocolo pode ter focalizado o tipo de informagao provida para subcategorias

de recomendacdes de cuidados, higiene e lazer, uso de medicagdo, manejo de

intercorréncias ou efeitos colaterais, fundamentos da neoplasia ou tratamento e estratégias

para lidar com dificuldades do tratamento. A Figura 29 apresenta andalises funcionais sobre

o fornecimento de suporte social por M1.
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Figura 29 . Analise funcional do suporte social fornecido por M1 as criangas.

A frequéncia de fornecimento de suporte social esteve mais elevada na Linha de
Base 1 e Intervengdo, com concentragao nesta segunda etapa. Durante a Intervengdo o uso
do protocolo promoveu 100% do fornecimento de suporte social a crianca em cinco
consultas, possivelmente relacionado as demandas listadas (nestes casos, duragdo do
tratamento, preocupacdo com sequelas, lidar com queda do cabelo e duvidas sobre razoes
para ndo poder ir a escola). A Figura 30 mostra analises funcionais sobre a abordagem por

M1 as duvidas da crianga.
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Figura 30 . Analise funcional da abordagem de davidas da crianga por M1.

Houve notavel aumento da frequéncia desta categoria durante Intervencdo e Linha
de Base 2. Nas consultas das Diades 5 e 7, que participaram de modo ativo nas entrevistas
de pré-consulta com mencao a duvidas e assuntos estimados, o protocolo promoveu 52%
da totalidade de abordagem as duvidas. Em alguns casos (consultas 2 e 3 da Diade 5;
consulta 4 da Diade 7 e consulta 4 da Diade 8), o uso da pré-consulta promoveu a

totalidade de abordagens a duvidas da crianca.
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Subsecao (b): analise das consultas realizadas pelo Médico 2 (M2)

M2 participou apenas da Linha de Base 1 (Diades 1 a 4) e Intervengdo (Diades 5 a
11). Embora ndo tenha sido possivel finalizar o planejamento metodologico com este
participante, que previa Linha de Base 2, os dados mostram resultados que merecem ser
descritos. De forma analoga aos resultados obtidos em consultas registradas com M1, serdo

apresentadas analises dos comportamentos individuais e analises funcionais da interacao.

Comportamentos das criancas dirigidos a comunicacdo

A Figura 31 apresenta médias de comportamentos comunicativos das criangas

dirigidos a M2.
14 1

12 4

M Linha de Base

O Intervencao

Média de comportamentos comunicativos
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de informagdes
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Figura 31 . Médias de comportamentos comunicativos das criangas dirigidos a M2.

Destaca-se a diminuicdo de protestos (49%), verbalizagdo de duvidas (64%) e
interagdes de socializacdo (57%) entre as duas fases, todavia houve aumento de 163% no
fornecimento de informacdes. A Figura 32 apresenta categorias de comportamentos das

criangas de cada Diade acompanhada por M2, nas trés condigdes do estudo.
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Houve baixa participacdo das criangas na interacdo comunicativa. Ressalta-se a
crianga na Diade 8, com quatro anos de idade e dois meses ¢ meio de tratamento, que
apresentou apenas comportamentos interativos de protesto ao longo das consultas e foi a
unica crianga acompanhada por M2 que nao quis participar das entrevistas de pré-consulta.
A alta variabilidade de padrdoes comportamentais entre as Diades ndo permite destacar
categorias especificas de comportamentos caracteristicos na interagao, porém, em termos
gerais, comportamentos de socializagdo e fornecimento de informacdes foram mais
evidenciados. Destaca-se elevada freqiiéncia de comportamentos de protesto,
especialmente para Diades 1, 2, 5, 8 ¢ 10.

Durante a Linha de Base, as Diades 1 e 2 indicaram maior quantidade de protestos e
socializagdao, com menor freqiiéncia de fornecimento de informagdes e duvidas. As Diades
3 e 4 mostraram um padrao caracterizado por frequéncias mais elevadas de socializagdo e
davidas, com menos fornecimento de informagdes e protestos. Durante a Intervengdo, as
Diades 6, 7, 9, 10 e 11 se destacam pela elevada freqiiéncia de fornecimento de
informacgdes, enquanto comportamentos de socializagdo apresentaram alta variabilidade
entre Diades e entre consultas. A expressdo de duvidas pelas criancas esteve notadamente
mais freqiiente durante a Linha de Base, com destaque para a Diade 3. As criangas que
participaram da Linha de Base apresentavam 5 e 6 anos de idade e seu tempo de tratamento
se encontrava entre 2 ¢ 3 meses, enquanto pacientes na Intervencao (a excegdo da crianga
da Diade 8) apresentavam idade mais avancada e tempo de tratamento variavel (entre 20
dias e 3,5 meses). Estes dados podem indicar que aparentemente ndo houve associagdo
entre a expressdo de duvidas e a idade da crianga ou tempo de seu tratamento.

Considerando o processo de continuidade ao longo das consultas, ndo houve
tendéncias de modificagdo dos padrdes interativos das criangas nas Diades, enfatizando
padrdes individuais na comunicagdo. Ressalta-se a aparente correlacdo negativa entre
comportamentos de socializagdo e protesto ao longo das consultas, além de associagdo
positiva entre fornecimento de informacdes e verbalizagdo de duvidas (Diades 2, 3, 6 ¢ 10)
e associagao positiva entre socializacao e duvidas (Diades 3 ¢ 9).

A andlise dos protocolos para registro de comportamento em consultas (Anexo 10),
permite detalhar, conforme apresenta a Tabela 12, as categorias de comportamento das
criangas participantes e reitera a variabilidade comportamental apresentada pelos pacientes.
Considerando a diferenca na quantidade de consultas que compuseram cada condigdo

experimental, optou-se por apresentar as médias em cada fase.

82



Tabela 12
Subcategorias de comportamentos comunicativos das criangas.

Subcategorias de comportamentos Médias Freqiiéncia
LB* INT** TOTAL
Choro ou grito 275 1.77 92
Protesto verbal 3.87 1.18 94
Duvidas: exames e procedimentos 1.37 0.14 26
Duvidas: internagdo planejamento terapéutico 1.31 0.26 28
Duvidas: alimentag@o 0.25 0.15 8
Duvidas: cuidados, higiene, atividades de lazer 0.18 0.07 5
Duvidas: atividade escolar 0 0.11 3
Duvidas: fundamentos da neoplasia ou tratamento 0.06 0 1
Duvidas: seqiielas ou recaidas 0 0.03 1
Socializagao 8.56 4.07 247
Negociagdo 0.25 0 4
Fornecimento de informagdes: sintomas, condicéo fisiologica e alimentagdo 1.18 3.77 121
Fornecimento de informagdes: exames, internagdes ou medicagao 1 2.15 74
Fornecimento de informagdes: estado geral, atividades escolares ¢ de lazer 0.37 1.33 42

* Linha de base: 16 consultas
** Fase de intervengdo: 27 consultas

A socializa¢do correspondeu a principal categoria de interacdo comunicativa nas
duas condi¢des experimentais. A categoria referente a protestos incluiu tanto choros ou
gritos quanto protestos verbais de forma aproximadamente equilibrada. As duvidas
concentraram-se em temas sobre internacdo ou planejamento terapéutico, bem como
exames, avaliagdes ou procedimentos. Questdes relacionadas a informagdes sobre
alimentagdo, fundamentos da neoplasia ou tratamento e recomendacdes de cuidados,
higiene e lazer foram pouco verbalizadas. Ocorréncias raras de perguntas sobre atividade
escolar e sequelas ou recaidas foram registradas especificamente na Intervencdo. As
criangas referiram informacdes majoritariamente sobre sintomas, condi¢do fisiologica e
alimentagdo, além de exames, internacdo e¢ medicagdo. Também houve ocorréncias
relacionadas ao fornecimento de informacgdes sobre atividades escolares e de lazer.

A partir desta analise individualizada sobre comportamentos das criangas nas
consultas, categorias de duvidas e fornecimento de informacdes, que poderiam estar
relacionadas de modo funcional a inclusdo da pré-consulta no atendimento, foram
analisadas em episodios funcionais. A Figura 33 apresenta as médias das categorias

supracitadas por condi¢ao experimental.
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Figura 33 . Analise funcional das médias de comportamentos comunicativos das criangas.

A verbaliza¢do de duvidas pela crianga ocorreu exclusivamente por outros eventos
antecedentes em Linha de Base 1 e o uso do protocolo promoveu 20% deste
comportamento na Intervencdo. As duvidas verbalizadas a partir do uso da pré-consulta
por M2 estiveram relacionadas a resultados de exames, avaliagdes e procedimentos (Diade
6), recomendacgdes alimentares (Diade 9) e planejamento terapéutico, alimentagdo e
recomendacdes de cuidados, higiene e lazer (Diade 11). Perguntas de M2 sobre duvidas
promoveram apenas 2% das questdes verbalizadas na Intervencdo e, em Linha de Base,
ndo houve nenhuma davida mencionada a partir de perguntas diretas de M2.

Considerando o fornecimento de informagdes por parte das criangas, destacam-se
mudangas na propor¢do de eventos antecedentes: em Linha de Base, 35% destes
comportamentos estiveram relacionados a solicitagdes de M2, enquanto na Intervengao
72% estiveram associados a solicitacdes de M2 e apenas 11% foram associados a episddios
de uso da pré-consulta. O uso do protocolo, portanto, ndo esteve diretamente associado ao
fornecimento de informacdes pelas criangas, mas pode ter proporcionado outros contextos

promotores de comunicagdo entre M2 e pacientes.

Comportamentos comunicativos dos cuidadores

A Figura 34 apresenta médias de comportamentos comunicativos dos cuidadores

acompanhados por M2 nas duas condigdes experimentais.
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Figura 34 . Médias de comportamentos comunicativos dos cuidadores acompanhados por M2.

A Figura 33 apresenta o fornecimento de informagdes sobre a condi¢do da crianga
como principal interacdo comunicativa. Destacam-se poucas ocorréncias de inclusdo da
criangca na comunicac¢do, representadas pelas categorias '"perguntas a crianga" e
"explicagdes a criang¢a". Entre Linha de Base e Interven¢do, houve aumento de 70% na
verbalizacdo de duvidas pelos cuidadores e 15% no fornecimento de informagdes sobre
condicdes da crianga. As demais categorias de comportamentos ndo mostraram mudangas
proeminentes entre as duas etapas do estudo.

A Figura 35 apresenta as categorias de comportamentos comunicativos de

cuidadores de cada Diade atendida por M2.
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Ao longo das duas etapas, ressalta-se baixa frequéncia de perguntas e explicacdes
direcionadas a crianca, a relativa exce¢do das Diades 3 e 10. O fornecimento de
informacdes sobre a condi¢do da crianga correspondeu a maior parte de interacdes do
cuidador, exceto, na Intervengdo, para a Diade 5 e apenas nas primeiras consultas das
Diades 10 e 11, quando houve maior indicacdo de dividas do que fornecimento de
informagdes sobre o paciente. Em frequéncias mais baixas, houve referéncias a
dificuldades e demandas, verbalizagdo de duvidas e comportamentos de socializagao - a
excecdo dos cuidadores das Diades 4 e 7, que estiveram em condigdes pessoais
diferenciadas nas duas ultimas consultas e por esta razdo apresentaram comportamentos de
socializacdo e referéncia a dificuldades distintos do padrao em outras Diades.

Considerando o processo de continuidade ao longo das consultas, destaca-se que
ndo houve tendéncias claras de modificagdo dos padrdes interativos dos cuidadores nas
Diades, enfatizando possiveis padrdes comportamentais individuais. A referéncia a dividas
aumentou ao longo do acompanhamento para Diades 1, 7 ¢ 8, porém diminuiu para Diades
4,6, 10 ¢ 11. A referéncia a dificuldades e demandas também indicou frequéncias pouco
distintas, com tendéncias ao aumento para Diades 1 e 7 e diminuigdo para Diades 8, 10 e
11. Informagdes sobre a condi¢do clinica da crianga aumentaram para Diades 1, 8 ¢ 10 e
diminuiram para Diades 3 e 4. Estes dados enfatizam a variabilidade comportamental a
qual M2 foi exposto, aspecto que possivelmente influencia o sistema comunicativo nos
atendimentos e pode exigir do médico um amplo repertdrio de interacdes.

A andlise dos protocolos para registro de comportamento em consultas (Anexo 10),
apresentada na Tabela 13, permite detalhar as categorias de comportamento comunicativo
dos cuidadores. Considerando a diferen¢a no nlimero de consultas registradas em cada fase

experimental, optou-se por apresentar as médias de frequéncias registradas.
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Tabela 13
Subcategorias de duvidas verbalizadas pelos cuidadores.

Subcategorias de dividas Médias Frequéncias
LB* INT** TOTAL

Exames, avaliacdes e procedimentos 1.44 2.89 101

Internacdo ou planejamento terapéutico 2.5 2.89 118
Alimentagao 0.44 0.96 33
Recomendagdes de cuidados, higiene ou atividades de lazer 0.18 0.89 27
Atividade escolar 0 0.41 11
Intercorréncias ou efeitos colaterais 0.56 1.33 45
Desenvolvimento da crianga 0.18 0.03 4
Fundamentos da neoplasia ou tratamento 0.31 0.81 27
Uso de medicagao 0.5 1.44 47
Organizacdo do servigo de saude 1.25 0.88 44
Seqiielas ou recaidas 0 0.52 14

* Linha de base: 16 consultas
** Intervengdo: 27 consultas

As duvidas apresentaram distribuicdo variavel nas subcategorias temadticas: a
maioria de questdes esteve relacionada a internagdo e planejamento terapéutico, exames,
avaliagdes ou procedimentos, uso de medicagdo, manejo de intercorréncias e organizagao
do servigo de saude. Com menores médias, houve perguntas sobre recomendagdes para
alimentagdo, fundamentos da neoplasia ou tratamento e cuidados com higiene e lazer, que
se concentraram na fase de Intervencdo. Apesar de serem indicadas em frequéncias mais
baixas, duavidas sobre atividade escolar e sequelas ou recaidas foram indicadas
exclusivamente na fase de Interveng¢do. Duvidas sobre desenvolvimento da crianga
representaram apenas quatro ocorréncias. A Tabela 14 apresenta médias de outros

comportamentos comunicativos por parte dos cuidadores.
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Tabela 14
Outros comportamentos dos cuidadores acompanhados por M?2.

Subcategorias de comportamentos Frequéncias
LB1* INT** TOTAL

Dificuldades: profissionais, financeiras ou sobre servico de satide 2.81 2 99
Dificuldades: suporte social insatisfatorio 1 1.41 54
Dificuldades: adesdo as recomendagdes de cuidados 0.62 0.63 27
Dificuldades: praticas educativas parentais 2.56  3.26 129
Dificuldades emocionais 2.56 141 79

Negociagdo ou requerimentos 1.31 148 61
Condicdo da crianga: sintomas, condicao fisiologica e alimentagdo 9.62 10.18 429
Condicdo da crianga: medicacdo, procedimentos, exames, internagdes 7.94 240 367
Condig¢ao da crianga: estado geral, atividades escolares e lazer 1 8.89 70
Perguntas a crianca 0.62 0.78 31

Explicagdes a crianga .12 148 68

Socializag¢do 6.62 441 225

* Linha de base: 16 consultas
** Intervengdo: 27 consultas

Os cuidadores indicaram dificuldades ¢ demandas majoritariamente relacionadas a
praticas educativas parentais ¢ questdes financeiras, profissionais ou sobre funcionamento
do servigco de saude. Embora em frequéncias mais baixas, dificuldades emocionais,
insatisfacdo com suporte social e dificuldades de adesdo aos cuidados também foram
indicadas.

O fornecimento de informagdes sobre sintomas, condigdo clinica e alimentacdo da
crianca correspondeu a maior parte de subsidios informados pelos cuidadores,
acompanhado de informagdes sobre exames, internagdes e procedimentos. Entretanto,
mesmo com frequéncias menores, destaca-se a ocorréncia relevante de informacdes sobre
atividades escolares e de lazer e sua concentragdo durante a Intervengdo. As demais
categorias apresentaram médias semelhantes nas duas etapas do estudo. A Figura 36
apresenta a analise funcional das médias de categorias de comportamentos comunicativos

dos cuidadores que apresentaram diferengas notaveis entre as condigdes experimentais.
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Figura 36 . Analise funcional das médias de comportamentos comunicativos dos cuidadores.

Considerando a verbalizacdo de duvidas pelos cuidadores nas duas condigdes
experimentais, destaca-se que a maior parte de ocorréncias esteve relacionada a outros
eventos antecedentes: 99% em Linha de Base 1 e 68% na Intervengdo. O uso da pré-
consulta promoveu 30% da verbalizagao de duvidas na Intervengao.

A indicagdo de dificuldades e demandas esteve associada primordialmente a outros
eventos antecedentes durante a Linha de Base (87%). Porém, na Intervencdo, uma
proporcao deste comportamento foi promovida por solicitagdes de M2 (31%) e pelo uso do
protocolo (23%). Por outro lado, o fornecimento de informagdes pelos cuidadores esteve
majoritariamente associado a solicitagdes de M2 nas duas condigcdes experimentais
(respectivamente 68% e 62%) e o uso do protocolo promoveu apenas 9% deste
comportamento, evidenciando pouca associagdo direta entre a pré-consulta e o
fornecimento de informacdes. A Figura 37 apresenta a verbalizagdo de duvidas pelos

cuidadores de cada Diade em episodios funcionais.
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Figura 37 . Analise funcional das duvidas verbalizadas pelos cuidadores.

Na segunda consulta da Diade 7 (sinalizada na Figura 36), nao houve referéncia ao
protocolo, possivelmente porque este foi um atendimento atipico em fun¢ao de internagao
urgente e indisponibilidade de consultorios para consultas. Apenas oito verbalizacdes de
duavidas nas duas etapas ocorreram a partir de perguntas de M2 e a maioria das davidas
esteve associada a outros eventos antecedentes. Destaca-se frequéncia elevada de duvidas
indicadas pelas maes nas Diades 5 e 10 e associagdo nestas Diades entre inclusdao da pré-
consulta e a expressao de duvidas. Nas trés primeiras consultas da Diade 5, o protocolo
promoveu respectivamente 39%, 48% e 48% das questdes e, nas trés primeiras consultas
da Diade 10, 50%, 47% e 45% das davidas verbalizadas. Durante a Interveng¢ao, as davidas
estiveram concentradas em planejamento terapéutico (n=22) e recomendag¢des alimentares
(n=21), além de manejo de intercorréncias e efeitos colaterais (n=19). Perguntas sobre
exames, procedimentos e avaliagdes (n=11) e sequelas ou recaidas (n=7) também foram
indicadas. Em menores frequéncias, houve duvidas sobre atividade escolar (n=6),
recomendacdes de cuidados, higiene e lazer (n=6), fundamentos da neoplasia ou
tratamento (n=4) e uso de medicagdo (n=4). A Figura 38 apresenta dificuldades e

demandas dos cuidadores analisadas funcionalmente.
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Figura 38 . Analise funcional das dificuldades e demandas verbalizadas pelos cuidadores.

Em Linha de Base, a Diade 4 indicou mais dificuldades a partir de perguntas de M2
em comparagdo as demais Diades, mas apenas 22% deste comportamento ao longo das
quatro consultas esteve associado a solicitagdes de M2. O uso do protocolo esteve
associado a esta categoria comportamental em consultas especificas: 62% das ocorréncias
na terceira consulta da Diade 5, 100% na terceira consulta da Diade 6, 40% de ocorréncias
na primeira consulta da Diade 7, 60% de ocorréncias na ultima consulta da Diade 10 e 83%
na segunda consulta da Diade 11. As dificuldades e demandas verbalizadas a partir do uso
do protocolo foram relacionadas a praticas educativas parentais (n=35) e questdes
financeiras, profissionais ou sobre o servigo de saude (n=14), insatisfagdo com suporte

social (n=5), dificuldades emocionais (n=4) ¢ demandas sobre adesdo aos cuidados (n=2).

Comportamentos comunicativos de M2 dirigidos aos cuidadores

A Figura 39 apresenta médias de categorias de comportamentos comunicativos de

M2 dirigidos aos cuidadores.
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Figura 39 . Médias de comportamentos comunicativos de M2 direcionados aos cuidadores.

Destaca-se prevaléncia de comportamentos de M2 relacionados a orientagdes, com
aumento de 98% entre Linha de Base e Intervengdo. Em seguida, o requerimento de
informacgdes corresponde a categoria mais expressiva em comparagdo aos demais
comportamentos, porém nao houve diferencas proeminentes entre as duas condig¢des
experimentais. As outras categorias corresponderam a frequéncias mais baixas e nao houve
diferengas notaveis entre as duas etapas do estudo. Andlises de todas as consultas
registradas em ordem cronologica apresentaram distribui¢do uniforme de todos os
comportamentos comunicativos de M2 dirigidos aos cuidadores, a excecdo das orientagdes

que sdo apresentadas na Figura 40.

o

Linha de Base Intervengao

Consultas

Figura 40 . Orientagdes de M2 aos cuidadores nas etapas do estudo.

Embora com distribui¢des irregulares, houve notavel aumento das orientagdes de
M2 dirigidas aos cuidadores durante todas as consultas na Intervengdo, a excec¢do da
consulta 39. A Figura 41 apresenta os comportamentos de M2 dirigidos a comunicagdo

com cuidadores em cada Diade.
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A Figura 41 corrobora dados ja apresentados em relagdo as principais categorias
comunicativas de M2 dirigidas aos cuidadores. Considerando a continuidade das consultas,
ndo houve tendéncias a modificagcdes nos padrdes interativos ao longo dos atendimentos.
As orientagdes apresentaram padroes distintos, porém houve tendéncia ao aumento da
freqiiéncia deste comportamento nos atendimentos das Diades 5 e 8, além de tendéncia a
diminui¢do para consultas das Diades 4, 6 ¢ 11. O requerimento de informacdes esteve
variavel ao longo das consultas, com tendéncia a aumento para Diades 1 e 7 e diminui¢ao
para Diades 3, 4 e 5. As demais categorias de comportamento apresentaram frequéncias
baixas e ndao houve tendéncias de modificacdo ao longo das consultas. Cabe destacar os
dois ultimos atendimentos da Diade 4, em que comportamentos de suporte social e
socializagdo aumentaram, porém em funcao de condi¢des pessoais especificas sem relacao
com o tratamento. A andlise dos protocolos para registro de comportamento (Anexo 10)

permite detalhar as categorias apresentadas por M2, indicadas na Tabela 15.

Tabela 15
Subcategorias de orientagoes de M2 aos cuidadores.

Subcategorias de orientagoes Frequéncias

LB1* INT** TOTAL

Exames, avalia¢des e procedimentos 5.56 11.67 404

Recomendagdes de cuidados, higiene ou atividades de lazer 1.56 4.89 157

Atividades escolares 0 2.04 55

Alimentagao 1.69 4.44 147

Internacdo ou planejamento terapéutico 11.25 16.11 615

Uso de medicagoes 3.19 6.15 217

Intercorréncias e efeitos colaterais 1.37 8.04 239

Fundamentos da neoplasia ou tratamento 344 596 216

Organizacdo do servigo de satude 325 441 171

Como lidar com dificuldades do tratamento 2.06 3.04 115

Praticas educativas parentais 0.75 3.08 95

Seqiielas ou recaidas 0.12  1.33 38

* Linha de base = 16 consultas
** Intervencdo = 27 consultas

Os temas mais enfatizados nas orientagcdes corresponderam a internagdo e
planejamento terapéutico, exames, avaliagdes e procedimentos, intercorréncias ou efeitos

colaterais, uso de medicagdo e fundamentos da neoplasia ou tratamento. Destaca-se
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frequéncia elevada de informagdes sobre organizacdo do servigo de saude, recomendagdes
de cuidados, higiene e lazer, alimentacao e como lidar com dificuldades do tratamento.
Todas as subcategorias de orientacdes ao cuidador apresentaram aumento entre
Linha de Base e Intervengdo e destacam-se diferengas nas informacdes sobre exames,
avaliagdes e procedimentos, orientagdes sobre cuidados, higiene e lazer, atividade escolar,
alimentagdo, manejo de intercorréncias ou efeitos colaterais e praticas educativas
parentais. A Tabela 16 apresenta o detalhamento de médias em outros comportamentos de

M2 dirigidos a comunicac¢do com cuidadores.

Tabela 16
Outros comportamentos comunicativos de M2 dirigidos aos cuidadores.

Subcategorias de comportamentos Frequéncias
LB1* INT** TOTAL
Negociagdo ou requerimentos 0 2.74 74
Fornecimento de suporte social 2.69 1.74 90
Requerimento de informagdes: fungdes fisiologicas e alimentagdo 7.31 593 277
Requerimento de informagdes: medicagdo, exames, internagdes 6.06 6.41 270
Requerimento de informagdes: estado geral, atividades escolares e de lazer 0.87 0.74 34
Socializagao 5.69 4 199
Abordagem a duvidas 212 2.11 91
Pergunta sobre cuidados parentais, outros filhos ou suporte social 0.44 148 47
Pergunta sobre atividade profissional ou condi¢des financeiras 1.06 1.37 54
Pergunta sobre condigdo emocional 1.69 0.30 35

* Linha de Base: 16 consultas
** Intervengdo: 27 consultas

Negociagdes sobre planejamento terapéutico e perguntas sobre requerimentos
ocorreram apenas na Intervengdo, porém sem relagdo com o uso da pré-consulta. Os
demais comportamentos mostraram relativa estabilidade ao longo das duas condigdes
experimentais.

Requerimentos de informagdes sobre sintomas, condigdo fisiologica da crianca e
alimentagdo, bem como dados sobre medicagao, exames e internagdo, corresponderam a
maior parte de ocorréncias relacionadas a esta categoria. Perguntas sobre condi¢do familiar
e pessoal do cuidador estiveram presentes ao longo das consultas, com énfase em questoes
sobre atividades profissionais ou condi¢des financeiras.

A Figura 42 apresenta médias de comportamentos comunicativos de M2 dirigidos

aos cuidadores, analisados funcionalmente.
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Figura 42 . Analise funcional das médias de comportamentos de M2 aos cuidadores.

Considerando as duas fases do estudo, destaca-se que as orientagdes aos cuidadores
foram promovidas majoritariamente por outros eventos antecedentes (respectivamente 63%
e 42%), porém o uso da pré-consulta esteve associado a 30% das orientacdes durante a
Intervencdo. O suporte social também esteve relacionado a outros eventos antecedentes nas
duas fases, respectivamente 69% e 63%, e o uso do protocolo promoveu 33% deste
comportamento durante a Interven¢do. A abordagem a duvidas foi promovida apenas por
outros eventos antecedentes durante Linha de Base, porém na Intervengdo 38% deste
comportamento foi promovido pelo uso da pré-consulta. Perguntas sobre condig¢do familiar
foram associadas a outros eventos antecedentes nas duas fases e apenas 12% destas
ocorréncias em Intervengdo foram promovidas pelo uso do protocolo. Desta forma, sao
apresentadas a seguir analises funcionais das categorias de orientagdes, suporte social e
abordagem a duvidas para cada consulta, pois estiveram associadas ao uso da pré-consulta.
A Figura 43 mostra as orientacdes de M2 dirigidas aos cuidadores, analisadas em episodios

funcionais.
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Figura 43 . Analise funcional das orienta¢des de M2 aos cuidadores.

A analise de episodios funcionais de orientacao aos cuidadores destaca a influéncia
de uso da pré-consulta sobre esta categoria comportamental. Nas duas etapas, as
orientacdes ao cuidador estiveram relacionadas a outros eventos antecedentes, porém o uso
do protocolo também promoveu orientacdes de M2 aos cuidadores ao longo da
Intervencao. Na terceira consulta da Diade 5 ¢ na primeira consulta da Diade 6, o uso da
pré-consulta promoveu respectivamente 48% e 46% das orientacdes. Na Diade 7, a
exce¢do do segundo atendimento, o uso da pré-consulta pareceu focalizar orientagdes de
M2, pois respectivamente 57%, 53% e 60% das informagdes foram promovidas pelo uso
do protocolo nas consultas 1, 3 ¢ 4.

Nas duas primeiras consultas da Diade 8, o uso do protocolo esteve associado a
respectivamente 46% e 44% das orientacdes, enquanto nas trés ultimas consultas da Diade
10 a pré-consulta promoveu respectivamente 52%, 41% e 42% das orientagdes. Nas duas

ultimas consultas da Diade 11, o uso do protocolo por M2 esteve respectivamente
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associado a 37% e 38% das informacdes. A Tabela 17 apresenta subcategorias de

orientacdes ao cuidador, analisadas em episodios funcionais.

Tabela 17
Andlise funcional de subcategorias de orientagoes aos cuidadores.

Subcategorias de orientagdes ao cuidador LB1 INT

(em porcentagem) OuU SC OU PC SC
Exames, avaliagdes e procedimentos 57 43 48 23 29
Recomendagdes de cuidados, higiene ou atividades de lazer 84 16 23 45 32
Atividades escolares 100 0 0 72 28
Alimentagdo 63 37 10 87 3
Internagdo ou planejamento terapéutico 60 40 46 25 29
Uso de medicagdes 228 61 6 33
Intercorréncias e efeitos colaterais 45 55 32 41 27
Fundamentos da neoplasia ou tratamento 60 40 26 33 41
Organizagio do servi¢o de saude 48 52 62 12 26
Como lidar com dificuldades do tratamento 96 4 50 42 8
Préticas educativas parentais 100 0 38 49 13
Seqiielas ou recaidas 50 50 12 44 44

OU:outros eventos antecedentes, SC: solicita¢do do cuidador, PC: uso do protocolo de pré-consulta.

O uso da pré-consulta promoveu proporcdes de orientagdo sobre recomendagdes de
cuidados, higiene e lazer, bem como atividades escolares, alimentagdo, intercorréncias e
efeitos colaterais, como lidar com dificuldades do tratamento, praticas parentais e sequelas
ou recaidas. A Figura 44 mostra o fornecimento de suporte social por M2 dirigido aos

cuidadores, analisado em episodios funcionais.

99



Linha de Base

Intervencéao

81 Diade 1

Cc1 c2 Cc3

8 7 Diade 5

Ll

c1 c2 c

Diade 2 Diade 3

Diade 4|

| T B

ca C1l c2 c3 ca C1l c2

Diade 6 Diade 7

1

ca C1l Cc2

c3

Cc3 ca

Diade 8

c4 C1 c2 Cc3 c4 C1 c2*

Diade 9 Diade 10

| I | il

i |

bl

Diade 11

B QOutros eventos
O Solicitacdo do cuidador

O Pré-consulta

c1 Cc2 Cc3 c4 c1 c2 c3 c4

Cl c2 Cc3

Figura 44 . Analise funcional do fornecimento de suporte social por M2 aos cuidadores.

A analise da Figura 44 indica que a quantidade total de ocorréncias relacionadas ao

suporte social diminuiu comparativamente entre Linha de Base e Intervencdo. A maior

parte deste comportamento esteve associada a outros eventos antecedentes, contudo houve

atendimentos em que a pré-consulta foi associada ao fornecimento de suporte social,

indicando possivel focalizagdo em temas especificos relatados no protocolo, como no caso

da terceira consulta da Diade 5, consultas 1 e 4 da Diade 7, primeira consulta da Diade 9 e

ultima consulta da Diade 10. A Figura 45 mostra a abordagem de duvidas do cuidador por

M2, analisada em episddios funcionais.
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Figura 45 . Analise funcional da abordagem a duvidas dos cuidadores por M2.

A quantidade média de abordagens a davidas dos cuidadores permaneceu
equivalente entre as duas condi¢des experimentais. Contudo, na Linha de Base todas as
perguntas sobre duvidas estiveram relacionadas a outros eventos antecedentes, enquanto
durante a Intervencao houve perguntas sobre duvidas diretamente promovidas pelo uso do
protocolo. Ao longo dos atendimentos, em oito consultas M2 abordou diretamente diividas
dos cuidadores por outros eventos antecedentes, porém o uso da pré-consulta esteve
associado a uma propor¢ao relevante do comportamento observado em diversas consultas
(entre 20% até 70%) e em cinco atendimentos o protocolo promoveu todas as ocorréncias

desta categoria de comportamento.
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Nas proximas sessdes, sao analisados os comportamentos comunicativos de M2
dirigidos as criancas. A Figura 46 apresenta médias dos comportamentos de M2

direcionados a comunicacdo com as criangas.

14 ~

B Linha de Base

6 7 DOlntervengdo

Meédia de comportamentos comunicativos

Orientagdes ~ Requerimento de  Suporte social Socializagdo Abordagema  Encaminhamentos
informagdes duvidas

Categorias

Figura 46 . Médias de comportamentos comunicativos de M2 dirigidos as criangas.

Destaca-se que, a exce¢do de comportamentos de socializacdo, todas as demais
categorias apresentaram aumentos entre Linha de Base e Intervencdo. Ressalta-se aumento
de 35% em orientagdes, 144% no requerimento de informagoes, 356% no fornecimento de
suporte social, 268% em perguntas a davidas e 265% em encaminhamentos. Para
apresentar o processo de mudangas no repertério comportamental comunicativo de M2,
estas categorias sdo apresentadas na Figura 47, considerando todas as consultas registradas

em sequéncia cronologica nas duas condi¢des experimentais.
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Frequéncias de comportamentos comunicativos
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Figura 47 . Comportamentos comunicativos de M2 dirigidos as criangas.

Comportamentos de orientacdo e requerimento de informagdes aumentaram na
Intervencdo, porém as demais categorias, apesar de mostrarem diferengas entre as etapas,
permaneceram com ocorréncias irregulares. A Figura 48 apresenta os comportamentos de

M2 dirigidos & comunicag¢ao com a criang¢a em cada diade.
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Figura 48 . Comportamentos comunicativos de M2 dirigidos as criangas.
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A frequéncia geral de comportamentos dirigidos a crianca ¢ mais baixa do que
ocorréncias dirigidas ao cuidador e ressalta-se a variabilidade nas categorias de
comportamento em ambas condi¢des experimentais, provavelmente associada a situagdes
especificas de cada atendimento e caracteristicas particulares das criangas que compuseram
cada Diade. Durante a Linha de Base, ¢ perceptivel a frequéncia mais elevada de
comportamentos de socializa¢do para Diades 1 e 4, seguida por ocorréncias de orientagdo
as criangas. Por outro lado, para atendimentos das Diades 2 e 3, as orientagdes
corresponderam a maior parte de interagdes, porém comportamentos de socializagdo
também foram expressivos. As demais categorias de comportamento foram relativamente
inexpressivas.

Na Interven¢do, houve aumento dos comportamentos de orientacdo dirigidos as
criangas e, a exce¢do das consultas das Diades 5 e 8, esta categoria indica frequéncias
elevadas ao longo dos atendimentos. Comportamentos de socializagdo permaneceram com
ocorréncias elevadas e a requisi¢do de informagdes pode ser destacada nas consultas das
Diades 9 e 11. Perguntas de M2 sobre davidas da crianga ocorreram de forma mais notavel
nas Diades 3, 8 e 11. Cabe destacar a terceira consulta da Diade 10, em que o fornecimento
de suporte social esteve mais elevado. Contudo, este atendimento pode ser caracterizado
como uma condi¢do atipica, tendo em vista que a crianga precisou de internagdo imediata e
isolamento, fato que provocou protestos por parte do paciente e o conseqiiente
fornecimento de suporte social por M2.

A interagdo com a crian¢a da Diade 7 deve ser destacada por mostrar frequéncias
mais elevadas em todos os comportamentos de M2. E possivel que este dado esteja
associado a idade mais elevada da crianga, ao fato de que a Diade estava no més inicial de
tratamento e a insatisfacdo com o suporte social enfatizada pela cuidadora ao longo do
periodo de acompanhamento.

Considerando a continuidade ao longo das consultas, ressalta-se que orientacdes
dirigidas as criangas aumentaram para Diades 2, 3, 5 ¢ 9, porém essa tendéncia diminuiu
para Diades 4, 8 e 11. O requerimento de informagdes também se mostrou variavel, porém
nas consultas das Diades 1, 3, 8 e 9 houve tendéncia ao aumento desta categoria, enquanto
os atendimentos das Diades 5, 10 ¢ 11 indicaram diminui¢ao destas ocorréncias.

A abordagem a duvidas da crianga correspondeu a frequéncias inexpressivas nas
consultas observadas; o fornecimento de suporte social aumentou ao longo dos

atendimentos das Diades 9 e 10 e diminuiu ao longo as observagdes da Diade 8. Destaca-se
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que comportamentos de socializagdo aumentaram ao longo dos atendimentos das Diades 3,
4,9 e 10, porém diminuiram ao longo das consultas de Diades 1, 5, 8 e 11. Houve poucos
encaminhamentos a outros profissionais de saude, comportamento verificado apenas para
Diades 7 e 8. A andlise dos protocolos para registro de consultas (Anexo 10) permite

detalhar o comportamento apresentado por M2, apresentado nas Tabelas 18 e 19.

Tabela 18
Subcategorias de orientagoes de M2 as criangas.

Subcategorias de orientagoes Frequéncias
LB1* INT** TOTAL
Exames, avaliacdes e procedimentos 3 2.85 125
Cuidados, higiene ou atividades de lazer 1 2.22 76
Atividades escolares 0.06 | 28
Alimentagao 0.94 1.07 44
Internacdo ou planejamento terapéutico 331 233 116
Uso de medicagdes 0.06 0.07 3
Intercorréncias ou efeitos colaterais 0.19 1.48 43
Fundamentos da neoplasia ou tratamento 0.19 0.89 27
Como lidar com dificuldades do tratamento 1.75 2.52 96
Seqiielas ou recaida 0 0.26 7

* Linha de Base =16 consultas
** Intervencdo = 27 consultas

Considerando as orientagdes dirigidas a crianca, destaca-se primazia de
informacgdes sobre exames, avaliagdes e procedimentos, bem como planejamento
terapéutico e estratégias para lidar com dificuldades do tratamento. Em frequéncias mais
baixas, ressaltam-se as orientagdes sobre cuidados, higiene e lazer, alimentagdo e
intercorréncias ou efeitos colaterais. Houve poucos subsidios sobre atividades escolares,
fundamentos da neoplasia ou tratamento e sequelas ou recaidas. As médias de ocorréncia
dos comportamentos estiveram proximas nas duas etapas do estudo. A Tabela 19 apresenta

outros comportamentos de M2 direcionados a comunicagdo com as criangas.
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Tabela 19
Outros comportamentos comunicativos de M2 as criangas.

Subcategorias de comportamentos Frequéncias
LB1* INT** TOTAL

Encaminhamento para psicologia 0.12 0.63 19

Encaminhamento para servigo social 0.19 0.15 7

Encaminhamento para outras especialidades 0.12 0.93 27

Fornecimento de suporte social 037 1.78 54
Requerimento de informagdes: sintomas, condigdo fisiologica e alimentagdo 1.44 4.15 135
Requerimento de informagdes: medicagdo, exame ou internagdes 0.81 1.74 60
Requerimento de informagdes: estado geral, atividades escolares e de lazer 0.44 1.11 37
Socializagdo: colaboragdo com tratamento 1.94 144 70
Socializagdo: distrativa 6.62 4.33 223
Socializagao: instrugdes para exame fisico 3.19 3.52 146

Socializagdo: focalizada na condigdo emocional 0.19 1.78 51

Abordagem a davidas 0.5 1.85 58

* Linha de Base =16 consultas
** Intervencdo = 27 consultas

Destacam-se encaminhamentos a outros profissionais, inclusive ao servigo de
psicologia, e aumento, entre as duas etapas, do suporte social a crianca e da abordagem a
davidas. Requerimentos de informagdes foram focalizados em sintomas, condi¢do clinica e
alimentagdo, bem como exames, internagdes e procedimentos, porém cabe destacar
comportamentos relacionados a informagdes sobre atividades escolares ¢ de lazer. A
socializagdo estabelecida por M2 esteve concentrada em atividades distrativas, instrugdes
para exame fisico e intera¢des para colaboracdo com o tratamento. A Figura 49 apresenta
médias de categorias de comportamento de M2 dirigidos a comunicagdo com as criangas,

analisadas por episodios funcionais.
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Figura 49 . Médias de comportamentos comunicativos de M2 dirigidos as criangas.

Destaca-se que 53% das orientagcdes as criangas em Linha de Base foram
promovidas por solicitagdes dos pacientes, como perguntas, choro ou protestos. Entretanto,
durante a Intervencdo, 49% das orientagdes foram promovidas por outros eventos
antecedentes e 33%, pelo uso da pré-consulta. E provavel que a pré-consulta tenha
focalizado as orientagdes de M2 a demandas especificas das criangas. Nas duas etapas do
estudo, outros eventos antecedentes promoveram respectivamente 81% e 83% do
requerimento de informacdes e a pré-consulta esteve associada a apenas 9% desta categoria
na Intervencao.

Considerando o fornecimento de suporte social, respectivamente 83% e 62% deste
comportamento foram promovidos por outros eventos antecedentes nas duas fases do
estudo e a pré-consulta promoveu 32% das ocorréncias durante a Intervencao. Abordagens
a davidas da crianga foram majoritariamente promovidas por outros eventos antecedentes,
porém durante a Intervencao 31% deste comportamento foi promovido pelo uso do
protocolo. Outros eventos antecedentes também foram associados a quantidade de
encaminhamentos, correspondendo respectivamente a 100% e 47% das ocorréncias,
entretanto a pré-consulta promoveu 43% deste comportamento na Intervencdo. Estas
categorias sdo apresentadas a partir da analise em episodios funcionais de cada Diade. A

Figura 50 apresenta as orientacdes de M2 dirigidas a crianga.

108



Linha de Base

Intervencdo

25 1 Diade 1 Diade 2 Diade 3 Diade 4

20 1

15 A

10 1
N
Cc1 Cc2 Cc3 ca C1 c2 c3 c4

c1 c2 3 c4 c1 2 ] c4
25 1 Diade 5 Diade 6 Diade 7 Diade 8
20 4
15 -
10 A
0 4 . . .
c1 c2 c3 ca c1 @ c3 ca a @  a ca a1 2 c3 ca

257 Diade 9 Diade 10 Diade 11

20 1

15 | B Qutros eventos
10 A
O Pré-consulta
s
o
Cc1 c2 c3 c4 c1 c2 c3 c4

Cc1 c2 c

Figura 50 . Analise funcional de orientagdes de M2 dirigidas as criangas.

A Figura 50 corrobora dados de frequéncias médias ja apresentados, e ressalta-se
que durante a Linha de Base grande parte das orientagdes esteve sob controle funcional de
solicitacdes diretas das criangas, porém esta situagdo ndo se manteve durante a
Intervencdo. Algumas consultas especificas enfatizam a relacdo diretamente observavel
entre a pré-consulta e as orientagdes de M2 as criangas.

Na primeira consulta da Diade 6, 80% das informagdes dirigidas a crianga foram
relacionadas ao uso do protocolo por M2. O acompanhamento a Diade 7 também foi
caracterizado por orientacdes relacionadas ao uso da pré-consulta: 62% na primeira
consulta, 37% na terceira consulta € 46% na ultima consulta. A terceira consulta da Diade
9 teve 85% de ocorréncias relacionadas ao uso do protocolo por M2, enquanto as duas
ultimas consultas da Diade 11 tiveram respectivamente 75% e 53% de orientagdes a
crianga promovidas pelo uso da pré-consulta. A Tabela 20 apresenta as subcategorias de

orientagdo de M2 a crianga, analisadas em episodios funcionais.
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Tabela 20
Andlise funcional de orientagoes de M2 as criangas.

Subcategorias de orientacdes a crianca LB1 INT
(em porcentagem) OU SC OU PC SC
Exames, avaliag3es e procedimentos 42 58 o7 22
Recomendagoes de cuidados, higiene ou atividades de lazer 75 25 25 62 13
Atividades escolares 0 100 8 74 18
Alimentagio 50025 14 8 4
Internagdo ou planejamento terapéutico 25 75 60 16 24
Uso de medicagdes 0 100 0 0 100
Intercorréncias e efeitos colaterais 100 0 50 37 13
Fundamentos da neoplasia ou tratamento 33067 68 32 0
Como lidar com dificuldades do tratamento 64 36 54 43 3
Sequelas ou recaidas - - 57 43 0

OU:outros eventos antecedentes, SC: solicita¢do da crianga, PC: uso do protocolo de pré-consulta.

Destaca-se que o uso do protocolo esteve associado a orientagdes as criangas em
algumas subcategorias especificas: recomendacdes de cuidados, higiene e lazer, atividades
escolares, alimentagdo, como lidar com dificuldades do tratamento e sequelas ou recaidas.

A Figura 51 apresenta o fornecimento de suporte social de M2 dirigido a crianga.
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Figura 51 . Analise funcional do fornecimento de suporte social por M2 as criangas.

Para as duas ultimas consultas da Diade 7, o uso da pré-consulta promoveu
respectivamente 40% e 75% do fornecimento de suporte social por M2, enquanto na
segunda consulta da Diade 8, terceira consulta da Diade 9 e segunda consulta da Diade 11
o protocolo promoveu a totalidade do suporte social fornecido por M2. Estes dados
parecem indicar que o protocolo, neste caso, possibilitou a focalizagdo do comportamento
relacionado ao suporte social em direcao a questdes especificas relatadas na pré-consulta
(correspondentes nestes casos a preocupagdes com sequelas e cirurgia, duragdo do
tratamento ¢ manejo de efeitos colaterais). A Figura 52 apresenta a abordagem a duvidas

da crianga por parte de M2.
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Figura 52 . Analise funcional da abordagem de duvidas das criangas por M2.

Conforme ja destacado, houve aumento na abordagem a duvidas da crianga entre a
Linha de Base e a Interven¢do. Destaca-se que o protocolo esteve relacionado a 80% deste
comportamento na ultima consulta da Diade 7, 100% em duas consultas das Diades 9 e 10
e também 50% na primeira e na ultima consulta da Diade 11. A Figura 53 apresenta a

analise funcional dos encaminhamentos realizados por M2.
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Figura 53 . Analise funcional dos encaminhamentos realizados por M2.

A Figura 53 mostra aumento proporcional do numero de encaminhamentos entre as
duas condigdes experimentais. Em apenas trés ocasioes, este comportamento foi solicitado
pela Diade. Em atendimentos especificos das Diades 5, 7, 8, 9 e 11, o0 uso do protocolo de
pré-consulta proporcionou entre 44% e 100% dos encaminhamentos de M2, que foram
caracterizados por encaminhamentos a outros profissionais (n=8 nutricdo ¢ n=4

pedagogia), psicologia (n=8) e servigo social (n=2).
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Subsecio (c): analise das consultas realizadas pelo Médico 3 (M3)

M3 participou das trés condigdes experimentais, porém utilizou efetivamente o
protocolo de pré-consulta em apenas dois atendimentos na Interven¢do. Contudo, os dados
obtidos sdo apresentados a fim de: (a) caracterizar a interagdo comunicativa em consultas
pediatricas, conforme objetivos secundarios deste trabalho; e (b) apresentar uma condi¢ao
experimental comparativa relevante ao estudo da pré-consulta, na qual cuidadores e
criangas participaram da entrevista, mas o protocolo ndo foi incluido pelo médico nos

atendimentos.

Comportamentos das criancas dirigidos a comunicacdo

A Figura 54 apresenta médias dos comportamentos comunicativos das criangas

acompanhadas por M3.
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Figura 54 . Médias de comportamentos comunicativos das criangas dirigidos ao M3.

Os comportamentos das criangas dirigidos a comunicagdo com M3 foram
caracterizados por protestos, socializagdo e fornecimento de informagdes. Todos os
comportamentos diminuiram ao longo das trés condigdes experimentais, a excecdo dos
protestos, que aumentaram 203% entre Linha de Base 1 e Intervengdo. A Figura 55

apresenta os comportamentos comunicativos das criangas em cada Diade.
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Figura 55 . Comportamentos comunicativos da crianga dirigidos a0 M3 em cada condigdo experimental.
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A Figura 55 mostra participagdo esporadica das criangas no processo comunicativo,
a exce¢do das Diades 1 e 2. E possivel que esta condi¢do esteja relacionada ao tipo de
diagnodstico destes pacientes, em maioria tumores solidos. Comportamentos de protesto
corresponderam ao maior numero de ocorréncias, especialmente para as Diades 7 e 11.
Comportamentos de socializagdo e fornecimento de informagdes foram escassos, a excegao
das Diades 1 e 2. Destaca-se que duvidas das criangas ocorreram apenas nas consultas das
Diades 1 e 5 e, ainda assim, em baixa quantidade.

Considerando o processo de continuidade no atendimento e pouca participacdo dos
pacientes no processo comunicativo, ndo ¢ possivel destacar tendéncias ou mudangas nos
comportamentos ao longo das consultas. A Diade 1 indicou relativa diminuicdo de
comportamentos de socializa¢do e aumento no fornecimento de informagdes ao longo das
quatro consultas observadas. As Diades 5 ¢ 7 indicaram relativa tendéncia a diminuigao de
protestos ao longo dos atendimentos, porém a crianca da Diade 11 aumentou a quantidade
de protestos ao longo das consultas. O Anexo 11 permite detalhar os comportamentos das

criancas atendidas por M3, apresentados na Tabela 21.

Tabela 21
Subcategorias de comportamentos comunicativos das criangas.

Subcategorias de comportamentos Frequéncias
LB1 INT LB2 TOTAL
Choro e/ou grito 1 47 19 67
Protesto verbal 21 18 8 47
Duvidas sobre exames e procedimentos 5 4 0

Duvidas sobre internagdo ou planejamento terapéutico 30 1 4
Socializagao 45 17 5 67

Negociacao 1 0 0 1

Fornecimento de informagdes: sintomas,condi¢do fisiologica,alimentacac 17 5 2 24
Fornecimento de informagdes: exames, medicagdo ou internagao 0 1 0 1
Fornecimento de informag@o: estado geral, atividades escolares, lazer 8 2 1 11

Destaca-se quantidade maior de protestos de criancas que participaram da
Intervencdo e concentracdo de protestos verbais em comparacdo a choro ou gritos.
Comportamentos de socializagdo também foram frequentes e duvidas referidas pelas
criangas estiveram relacionadas em maioria a exames, avaliagdes ¢ procedimentos, com
poucas ocorréncias sobre internacdes ou planejamento terapéutico. Destaca-se o

fornecimento de informacdes relativas a sintomas, condi¢ao clinica e alimentacdo, bem
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como estado geral, atividades escolares e de lazer. A Figura 56 apresenta médias de
davidas e fornecimento de informagdes pelas criangas, que poderiam estar relacionados ao
uso do protocolo de pré-consulta por M3.
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Figura 56 . Analise funcional das médias de comportamentos comunicativos das criangas ao M3.

Nas trés etapas do estudo, respectivamente 100%, 57% e 10% das duavidas
indicadas pelas criangas foram relacionadas a outros eventos antecedentes, porém durante a
Linha de Base 2 houve 89% de duvidas a partir de solicitagdes de M3. O uso da pré-
consulta esteve relacionado a apenas 14% das duvidas apresentadas. O fornecimento de
informagdes esteve majoritariamente relacionado a solicitagdes de M3 nas trés etapas,
correspondendo respectivamente a 78%, 50% e 100% das ocorréncias, € ndo houve
associagoes desta categoria ao uso do protocolo. A andlise de comportamentos das criangas
de cada Diade em episddios funcionais ndo evidenciou relagdes diretas entre uso da pré-
consulta e comportamentos dos pacientes e, portanto, estes dados especificos ndo sdo
apresentados. A seguir, sdo apresentados os comportamentos dos cuidadores

acompanhados por M3.

Comportamentos comunicativos dos cuidadores

A Figura 57 apresenta as médias dos comportamentos comunicativos dos

cuidadores acompanhados por M3 nas trés condi¢des experimentais.
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Figura 57 . Comportamentos comunicativos dos cuidadores acompanhados por M3.

Comportamentos comunicativos dos cuidadores estiveram concentrados no
fornecimento de informagdes sobre a condi¢do da crianca e verbalizacdo de duvidas.
Nestas duas categorias, houve aumento respectivamente de 126% e 19% entre Linha de
Base 1 e Intervencdo, com indices menores nas duas etapas de Linha de Base. Cabe
ressaltar que a freqliéncia total de indicacao de duvidas por parte do cuidador esteve mais
elevada durante a Intervengao (Z=156 ocorréncias) quando comparada a Linha de Base 1
(2=73 ocorréncias) e Linha de Base 2 (£=72). Considerando que Diades diferentes
participaram em cada fase do estudo, ndo ¢ possivel observar se o procedimento de pré-
consulta esteve associado ao aumento desta categoria comportamental e, portanto, ndo ¢
possivel estabelecer evidéncias sobre a relacdo deste comportamento e a exposi¢cao do
cuidador a entrevista de pré-consulta.

As criangas apresentaram alta amplitude de idade nas trés condi¢des experimentais,
porém sem diferencas na média etaria. Por outro lado, as Diades na Intervengdo que
apresentaram mais duvidas verbalizadas estavam em fases mais adiantadas de tratamento
(quatro e cinco meses de tratamento), fato que talvez possa ter sido relevante para a
diferen¢a na quantidade de perguntas indicadas pelos acompanhantes.

Outros comportamentos apresentaram frequéncias baixas e sem alteragdes
proeminentes entre as trés etapas. A Figura 58 apresenta os comportamentos

comunicativos de cuidadores em cada Diade.
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Figura 58 . Comportamentos comunicativos dos cuidadores em cada condi¢do experimental.
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Nao houve mudangas proeminentes no padrdo de comunica¢do dos cuidadores
acompanhados por M3 entre as trés condigdes experimentais. Destaca-se que, a excegao
das Diades 5 e 7, o fornecimento de informacgdes sobre a condi¢ao da crianga correspondeu
a maioria de ocorréncias registradas e ressaltam-se Diades 4 e 8, em que esta categoria
indicou frequéncias elevadas. A verbalizagdo de duvidas pelos cuidadores também ocorreu
de forma expressiva durante os atendimentos e Diades 5 e 7, que participaram ativamente
das entrevistas de pré-consulta referindo demandas, se destacam em relacdo a elevada
frequéncia de duvidas. Esta categoria também se destaca durante a Intervencdo, em
comparagao relativa as Diades em Linha de Base.

Comportamentos de socializagdo e relatos de dificuldades ou demandas ocorreram
em frequéncias baixas ao longo das condigdes experimentais, a exce¢do da Diade 3.
Ressalta-se a baixa ocorréncia de comportamentos direcionados as criangas, como
perguntas e explicacdes, a exce¢ao da Diade 5.

Considerando o processo de continuidade ao longo das consultas, ¢ possivel
destacar que Diades durante a Intervencdo diminuiram a expressdo de duvidas, ao longo
das consultas de acompanhamento. Nas duas etapas de Linha de Base, apenas as Diades 3
e 9 apresentaram padrdo semelhante. O fornecimento de informagdes sobre a condi¢do da
crianga aumentou ao longo do atendimento para Diades 2, 11 e 12, porém diminuiu para
Diades 3, 4, 7, 8 ¢ 9. Estes dados destacam relevante variabilidade comportamental
apresentada pelos cuidadores acompanhados por M3. O Anexo 11 permite detalhar
categorias de comportamento apresentadas pelos cuidadores atendidos por M3,

apresentadas nas Tabelas 22 e 23.
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Tabela 22
Subcategorias de duvidas verbalizadas pelos cuidadores.

Subcategorias de dividas Frequéncias
LB1 INT LB2 TOTAL

Exames, avaliacdes e procedimentos 16 30 21 67
Internacdo ou planejamento terapéutico 13 43 19 75
Alimentacao 4 4 1 9

Recomendagdes de cuidados, higiene e atividades de lazer 2 9 0 11
Atividade escolar 32 0 5
Intercorréncias e efeitos colaterais 6 12 7 25
Desenvolvimento da crianga 3 2 1 6
Fundamentos da neoplasia ou tratamento 3 5 4 12
Uso de medicagao 8 29 3 40

Organizacdo do servigo de saude 11 16 14 41
Seqiielas ou recaidas 4 2 2 8

As principais duvidas estiveram associadas a internagdes ou planejamento
terapéutico, exames, avaliagdes e procedimentos, servico de satide e medicagdo. Em
frequéncias menores, foram indicadas questdes sobre intercorréncias ou efeitos colaterais,

fundamentos da neoplasia ou tratamento e recomendagdes de cuidados, higiene e lazer.

Tabela 23
Outros comportamentos comunicativos dos cuidadores.

Subcategorias de comportamentos Frequéncias
LB1 INT LB2 TOTAL
Dificuldades profissionais, financeiras ou sobre servigo de satde 35 12 18 65
Dificuldades: suporte social insatisfatorio 1 1 0 2
Dificuldades: adesdo aos cuidados 1 0 1 2
Dificuldades: praticas educativas parentais 8 8 6 22
Dificuldades emocionais 6 6 7 19
Negociagdo ou requerimentos 13 20 18 51
Condig¢ao da crianga: sintomas, condicdo fisiologica, alimentago 117 156 102 375
Condigdo da crianga: medicagdo, interna¢do, exames 89 93 98 280
Condicdo da crianga: estado geral, atividades escolares ¢ lazer 24 6 3 33
Perguntas a crianga 7 4 3 14
Explicagdes a crianca 9 24 20 53
Socializagao 15 1 6 22
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Destaca-se concentragdo de dificuldades e demandas sobre questdes profissionais,
financeiras ou sistema de saude, além de praticas educativas parentais e dificuldades
emocionais. Houve poucas indicagdes de insatisfacdo com suporte social e dificuldades de
adesdo aos cuidados. O fornecimento de informagdes sobre condi¢ao da crianga esteve
concentrado em sintomas, condi¢do fisiologica e alimentacdo, além de medicacdo, exames
e internagdes, em detrimento de informagdes sobre atividades escolares e de lazer. Outros
comportamentos apresentaram frequéncias baixas nas consultas. A Figura 59 apresenta

médias de comportamentos dos cuidadores analisados em episodios funcionais.
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Figura 59 . Analise funcional das médias de comportamentos comunicativos dos cuidadores.

M3 utilizou o protocolo em apenas duas ocasides, na primeira e terceira sessoes
com a Diade 5 e o uso da pré-consulta esteve associado a apenas 10% das duvidas referidas
na Intervencdo, correspondentes a subcategorias de planejamento terapéutico e uso de
medicagdo. As demais ocorréncias desta categoria estiveram associadas a outros eventos
antecedentes ao longo das trés condi¢des experimentais e, portanto, as andlises funcionais
desta categoria por Diades ndo sdo apresentadas graficamente.

Dificuldades e demandas foram promovidas majoritariamente por outros eventos
antecedentes ao longo das trés etapas e o uso da pré-consulta promoveu 18% das
ocorréncias desta categoria durante a Intervencdo, correspondentes a dificuldades sobre
organiza¢ao do sistema de satde. O fornecimento de informagdes ao longo das trés etapas
esteve associado prioritariamente a solicitagdes de M3, correspondendo respectivamente a

75%, 65% e 64% das ocorréncias, € o uso do protocolo durante a intervengdo promoveu
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apenas 3% deste comportamento, relacionado a subsidios sobre uso de medicagdo e
sintomas apresentados pela crianga. A seguir sdo apresentados comportamentos

comunicativos de M3.

Comportamentos comunicativos de M3

A Figura 60 apresenta as médias dos comportamentos comunicativos de M3

dirigidos aos cuidadores:
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Figura 60 . Médias de comportamentos comunicativos de M3 dirigidos aos cuidadores.

A comunicac¢do de M3 dirigida aos cuidadores esteve concentrada em orientacoes e,
de forma menos frequente, ao requerimento de informagdes. As demais categorias de
comportamento foram praticamente inexistentes durante as consultas. Orientacdes
aumentaram 45% entre Linha de Base 1 e Intervencao e diminuiram 34% entre Intervencao
e Linha de Base 2.

A Figura 61 apresenta as orientagdes de M3 dirigidas aos cuidadores nas trés
condi¢des experimentais, considerando que esta foi a unica categoria que apresentou

diferengas notaveis ao longo das trés etapas do estudo.
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Figura 61 . Comportamentos comunicativos de M3 dirigidos aos cuidadores nas trés etapas do estudo.

Houve distribuigdo irregular das orientagdes dirigidas aos cuidadores ao longo das
trés fases do estudo, aspecto que pode estar relacionado a condi¢des distintas de
atendimento, caracteristicas das Diades, estado clinico da crianga e organizacao do servigo
de saude. A primeira consulta na Intervengao apresentou elevada ocorréncia de orientagdes
aos cuidadores (n=80) e, neste atendimento, o protocolo foi efetivamente incluido por M3,
promovendo 20 orientagdes. E possivel que a diferenca entre médias de orientagdes ao
longo das trés etapas do estudo tenha sido influenciada por frequéncias distintas deste
comportamento nas consultas. Em outras palavras, a média de orientagdes em Linha de
Base 1 pode ter sido mais baixa em decorréncia das frequéncias registradas nas consultas 4
e 5, enquanto a média desta categoria na Interveng¢do pode ter sido mais elevada em
decorréncia da consulta 16. A Figura 62 apresenta comportamentos comunicativos de M3

dirigidos a cada Diade.
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Figura 62 . Comportamentos comunicativos de M3 dirigidos aos cuidadores em cada condigdo experimental.
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Considerando a continuidade de atendimento das Diades, destaca-se variabilidade
nos padrdes comunicativos, provavelmente em fungdo de especificidades da Diade e da
consulta. As orientagcdes ao cuidador aumentaram ao longo dos atendimentos para Diades
1, 2, 11 e 12, porém houve diminui¢cdo nas Diades 3, 4, 6, 7 ¢ 8. O requerimento de
informagdes apresentou tendéncias ao aumento nas Diades 5, 11 e 12, mas houve tendéncia
a diminui¢do ao longo do atendimento das Diades 3, 4, 7, 8 e 10. O Anexo 11 permite

detalhar comportamentos de M3 direcionados ao cuidador, apresentados na Tabela 24.

Tabela 24
Subcategorias de comportamentos de M3 dirigidos aos cuidadores.

Subcategorias de comportamentos Frequéncias
LB1 INT LB2 TOTAL
Orientagdes: exames, avaliagdes ¢ procedimentos 79 108 100 287
Recomendagdes de cuidados, higiene ou atividades de lazer 9 31 7 47
Orientagdes: atividades escolares 8 6 0 14
Orientagdes: alimentagao 9 12 4 25
Orientagdes: internacdo ou planejamento terapéutico 94 180 120 394
Orientagoes: uso de medicagdo 51 107 29 187
Orientagoes: intercorréncias ¢ efeitos colaterais 41 41 22 104
Orientagdes: fundamentos da neoplasia e tratamento 70 49 39 158
Orientagdes: organizagdo do servico de satde 51 40 47 138
Orientagdes: praticas educativas parentais 3 1 1 5
Orientagdes: seqiiclas ou recaidas 13 6 13 32
Fornecimento de suporte social 0 0 3 3
Requerimento de informagdes: sintomas,condigao fisioldgica,alimentagdo 73 81 54 208
Requerimento de informagdes sobre medicacdo, internagdo e exames 67 57 19 203
Requerimento de informagdes sobre atividades fisicas, escolares e lazer 12 1 14
Socializacdo 10 2 13
Abordagem a duvidas 0 2 2 4
Perguntas sobre cuidados parentais, outros filhos ou suporte social 3 2 0 5

As orientagoes dirigidas aos cuidadores estiveram concentradas em temas como
intervengdo e planejamento terapéutico, exames, avaliagdes e procedimentos. Em menores
frequéncias, houve informacdes sobre medicagao, fundamentos da neoplasia ou tratamento
e organizagdo do servico de saude. Outras subcategorias estiveram concentradas em

requerimento de informagdes sobre sintomas, condigdo fisioloégica e alimentagdo da

126



crianga, exames, internagdes e uso de medicacdo. As demais categorias comportamentais
indicaram ocorréncias raras durante as trés condi¢des experimentais.

M3 utilizou efetivamente a pré-consulta em apenas dois atendimentos e, portanto,
houve baixa adesdo ao procedimento por este médico. Deste modo, a média dos
comportamentos dirigidos aos cuidadores analisados em episddios funcionais ndo sera
apresentada graficamente, mas se encontra descrita a seguir. Outros eventos antecedentes
promoveram em média a maior parte de orientagdes nas trés condigdes experimentais,
correspondendo respectivamente a 18,93 ocorréncias, 19,92 ocorréncias e 17,42
ocorréncias. Em média, solicitagdes dos cuidadores durante as trés etapas promoveram
respectivamente 9,67 orientagdes, 19,64 orientagdes e 10,14 ocorréncias, destacando-se o
aumento em orientagdes durante a Intervencdo. O uso da pré-consulta por M3 em duas
consultas correspondeu a uma propor¢ao pequena da média de orientagdes aos cuidadores
(apenas 1,85 orientagdo).

Nas duas fases de Linha de Base, a maior parte de orientagdes esteve associada a
outros eventos antecedentes. Houve aumento no numero de orientagdes durante a
intervengdo (X =580) em comparagdo a Linha de Base 1 (¥=425) e Linha de Base 2 (X
=386). Porém esta diferenca pode ter ocorrido em funcdo de maior freqiiéncia de
solicitacdes do cuidador em Intervengdo (47%) quando comparada & Linha de Base 1
(34%) e Linha de Base 2 (37%).

Apenas no acompanhamento da Diade 5, o protocolo foi referido em dois
atendimentos: na primeira consulta, 25% das orientacdes foram promovidas pelo uso da
pré-consulta e 50% das ocorréncias estiveram associadas a outros eventos antecedentes. Na
ultima consulta, 23% das orienta¢des foram promovidas pelo uso do protocolo e 45%, por
outros eventos antecedentes. Nestas duas consultas em conjunto, as orientagdes
promovidas pela pré-consulta foram relacionadas ao planejamento terapéutico (n=6),
recomendacdes de cuidados, higiene e lazer (n=6), fundamentos da neoplasia ou
tratamento (n=8) e medicacdo (n=6). A Figura 63 indica médias de comportamentos

comunicativos de M3 dirigidos as criangas.
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Figura 63. Médias de comportamentos comunicativos de M3 dirigidos as criangas.

Comportamentos de M3 dirigidos as criangas foram concentrados em interagdes de
socializagdo, que aumentaram 25% entre Linha de Base 1 e Interven¢ao. Orientagdes,
requerimento de informagdes e encaminhamentos ocorreram em frequéncias menores. Nao
houve mudangas proeminentes entre as trés condigdes experimentais, a exce¢do da
socializac¢do, que aumentou 25% entre Linha de Base 1 e Intervengdo, e requerimento de
informacdes, que diminuiu 81% entre Linha de Base 1 e Intervencdo, fato que pode estar

relacionado a condigdo fisica da crianca durante as consultas e/ou organizacdo do servico.

A Figura 64 apresenta comportamentos de M3 dirigidos as criancas de cada Diade.
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A Figura 64 mostra menos interacdes de M3 em relagdo a crianga quando comparadas a
comunicagcdo com cuidadores. Houve requerimento de informacdo e orientagcdes, mas raras
ocorréncias foram registradas para as demais categorias. Houve mais interagdes dirigidas as
Diades 1, 2 e 5, cujas idades (entre 5 e 7 anos) ndo foram diferentes das demais criangas, porém o
tempo de tratamento (cerca de um més) foi menor quando comparado aos demais pacientes.

Considerando o processo de acompanhamento, ressalta-se variabilidade entre as consultas.
Para consultas com as Diades 1, 11 e 12, houve tendéncia a diminui¢do de comportamentos de
socializacdo, porém esta tendéncia foi inversa para Diades 4 e 7. Orientacdes dirigidas as criangas
diminuiram ao longo dos atendimentos das Diades 2, 8, 9 e 10, mas aumentaram nas consultas da

Diade 12. A Tabela 25 indica subcategorias de comportamentos de M3 dirigidos as criangas.

Tabela 25
Subcategorias de comportamentos de M3 dirigidos as criangas.

Subcategorias de comportamentos Frequéncias
LB1 INT LB2 TOTAL

Orientacdo: exames, avaliagdes e procedimentos 2 14 8 24
Orientacdo: cuidados, higiene, atividades de lazer 3 0 3 6
Orientacdo: internagdo, planejamento terapéutico 8 3 2 13
Orientagdo: intercorréncias ou efeitos colaterais 1 0 0 1
Orientacdo: fundamentos da neoplasia e tratamento 2 2 0 4
Orientagdo: seqiielas ou recaida 5 0 0 5
Encaminhamento a servigo social 1 0 1 2
Encaminhamento a outras especialidades 2 1 6 9
Fornecimento de suporte social 1 1 0 2

Requerimento de informagdes: sintomas,condigdo fisiologica,alimentagdo 21 10 7 38
Requerimento de informagdes: medicagdo, exames, internacao 1 5 0 6
Requerimento de informagdes:atividades fisicas, escolares, lazer 5 0 1 6
Socializa¢do: colaboragdo com tratamento 6 3 1 10
Socializagdo: distrativa 30 23 5 58

Socializagao: instrugdes para exame fisico 39 56 38 133
Socializagao: foco na condi¢do emocional 0 3 0 3
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As orientacdes estiveram concentradas em informagdes sobre exames, avaliacoes,
procedimentos e internacdo ou planejamento terap€utico. Em poucas ocorréncias, houve
orientacdes sobre recomendagdes de cuidados, higiene e lazer, fundamentos da neoplasia ou
tratamento e sequelas ou recaidas. O requerimento de informacgdes esteve concentrado em
sintomas, condi¢cdo fisiologica e alimentacdo, com poucas ocorréncias relacionadas a atividades
fisicas ou escolares e exames, medica¢do ou internagdes. A socializacdo estabelecida por M3
esteve caracterizada por instrugdes para exame fisico e interagdes distrativas. As demais
subcategorias comportamentais ndo apresentaram frequéncias notaveis.

Durante as trés condigdes experimentais, ndo houve diferencas funcionais entre as
categorias comportamentais de M3 direcionadas a comunicagdo com a crianga. As orientagdes de
M3 analisadas em episodios funcionais indicaram principalmente outros eventos antecedentes
relacionados as orientagdes nas trés condigdes experimentais (médias respectivas de 0,73
ocorréncias, 0,92 ocorréncias ¢ 0,64 ocorréncias), mas também houve presenca de orientagdes
promovidas por solicitagdo da crianga (em média, respectivamente 0,73 ocorréncias, 0,42
ocorréncias e 0,14 ocorréncias). O uso da pré-consulta ndo esteve relacionado a nenhum
comportamento de M3 dirigido as criangas e, portanto, as representacdes graficas destas categorias

nao sao apresentadas.
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SECAO 6.2

Analises exploratdrias sobre a comunicacio e o procedimento de pré-consulta

Constitui objetivo desta secdo apresentar analises exploratdrias relacionadas a outros

aspectos da comunicagao triadica e sobre o procedimento de pré-consulta.

Subsecao (a): Correspondéncia entre itens registrados no protocolo e incluidos pela triade e
adesao dos médicos ao uso do protocolo.

Esta secdo apresenta a iniciativa de cada interlocutor da comunicagao (criangas, cuidadores
e médicos) em incluir na interacdo comunicativa os assuntos registrados no protocolo, além da
adesdo dos médicos ao uso da pré-consulta. Por iniciativa, entende-se qual membro da triade
incluiu primeiramente na comunicagdo a demanda registrada no protocolo, a partir da observagao
direta da correspondéncia entre itens listados e verbaliza¢des. No caso de criancas e cuidadores,
nao ¢ possivel observar diretamente se houve influéncia da entrevista de pré-consulta sobre o
surgimento de demandas, ou, em outras palavras, se os itens incluidos na comunicagdo foram
promovidos pela entrevista de pré-consulta ou se ja constituilam demandas pré-existentes ao

procedimento, planejadas previamente para o atendimento.

Consultas registradas com Médico 1 (M1)

A Figura 65 apresenta a iniciativa em abordar itens registrados no protocolo para as
criancas acompanhadas por MI, considerando todas as consultas registradas em ordem

cronologica.
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Figura 65 . Iniciativa em abordar itens registrados no protocolo (consultas totais com M1).
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Nao houve iniciativa de inclusdo pela crianga de itens registrados no protocolo. Em dez
consultas com demandas registradas, M1 deixou de incluir pelo menos um item: fundamentos da
neoplasia (n=6), dificuldades com o tratamento (n=6), manejo de efeitos colaterais (n=2),
recomendacdes de cuidados, higiene e lazer (n=2) e planejamento terapéutico (n=3). Nas trés
primeiras consultas com uso do protocolo ndo houve inser¢ao dos itens listados, porém apos a
quarta consulta ¢ notavel a mudanga no padrdo comportamental de M1, com a inclusdo, ainda que
irregular, dos temas indicados pelas criancas. A analise apenas das Diades que completaram o

procedimento previsto fornece dados importantes que sdo apresentados na Figura 66.
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Figura 66 . Iniciativa em abordar itens registrados no protocolo (Diades acompanhadas por M1).

Destaca-se que as Diades 5 e 7, que participaram de forma ativa das entrevistas de pré-
consulta e indicaram itens para registro na pré-consulta, tiveram suas demandas contempladas por
M1 no atendimento. Este dado enfatiza o protocolo como promotor de comunicagdo entre médico
e crianca, porém cabe destacar que as idades destes pacientes (8 ¢ 9 anos) eram mais elevadas em
comparagdo as outras duas criangas (5 anos), fato que pode ter influenciado tanto a participagdo
das criangas nas entrevistas quanto a comunicagdo de M1 dirigida aos pacientes. Nao houve
diferenga entre o tempo de tratamento das quatro criancas. A Figura 67 apresenta a iniciativa em
abordar itens registrados no protocolo para cuidadores acompanhados por MI, em ordem

cronologica com todas as consultas observadas.
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Figura 67 . Iniciativa em abordar itens registrados no protocolo (consultas totais com M1).

Destaca-se a primazia de M1 em iniciar a abordagem aos temas registrados e em apenas 14
consultas cuidadores tiveram esta iniciativa. Houve itens listados que nao foram incluidos na
comunicagdo, sobre dificuldades parentais e/ou expectativas quanto a resposta clinica (n=15),
fundamentos da neoplasia (n=5), informagdes sobre recaidas (n=5), recomendagdes de cuidados,
higiene e lazer (n=5), manejo de efeitos colaterais (n=5), dificuldades sobre sistema de saude (n=2)
e atividades escolares (n=1). A analise destes dados para Diades que completaram o procedimento
ndo evidenciou resultados diferentes destes ja descritos. Considerando o processo de adesdo ao uso
da pré-consulta, o comportamento de M1 de incluir temas registrados foi calculado em termos
percentuais. Para esta analise, entende-se como adesdo a correspondéncia entre itens registrados no
protocolo e contemplados por M1, de forma publicamente observavel, em qualquer momento da
consulta, mesmo que ja tivessem sido incluidos por iniciativa da crianga ou do cuidador. A Figura
68 mostra esta curva de aquisicdo do comportamento de inclusdo das demandas listadas,

considerando todas as consultas em ordem cronologica.
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Figura 68 . Adesdo de M1 ao uso do protocolo de pré-consulta (todas as consultas observadas).
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Nas duas primeiras consultas houve baixa adesdo de M1 ao uso do protocolo, porém a
partir da terceira e quarta consultas M1 estabeleceu um padrao regular em torno de 40% a 100% de
uso efetivo da pré-consulta. As consultas 1, 5 ¢ 19 podem ser consideradas consultas particulares,
em que a crianga necessitou de internacdo urgente (consultas 1 e 19) ou questdes do servigo
solicitaram auséncias constantes de M1 do consultério (consulta 5). E possivel que estes contextos
possam ter influenciado o nivel de adesdao ao uso do protocolo nestes atendimentos especificos. A
Figura 69 apresenta as curvas de adesdo ao uso do protocolo apenas para as Diades que

completaram o procedimento.
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Figura 69 . Adesdo de M1 ao uso do protocolo de pré-consulta (Diades que completaram procedimento).

Os dados da Figura 69 corroboram a pertinéncia da pré-consulta como promotora da
comunicagdo entre médico e paciente pediatrico: as Diade 5 e 7, que indicaram demandas e
davidas na entrevista de pré-consulta, tiveram suas demandas abordadas por M1 durante as
consultas, a exce¢do da primeira consulta da Diade 5. Para os cuidadores, a excecdo da primeira

consulta na Diade 8, a inclusdo dos itens teve propor¢des variaveis, em torno de 40% a 100%.

Consultas registradas com M2

A Figura 70 apresenta a iniciativa em abordar itens registrados no protocolo para criangas

acompanhadas por M2, com todas as consultas observadas em ordem cronologica.
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Figura 70 . Iniciativa em abordar itens registrados no protocolo (consultas totais com M2).

Nas primeiras cinco consultas, ndo houve inclusdo dos temas registrados no protocolo e,
em apenas duas consultas, a crianca teve a iniciativa de incluir suas davidas ou demandas. Em 14
consultas todos os itens foram abordados. Itens ndo incluidos corresponderam a queixas
comportamentais ou dificuldades com tratamento (n=8), fundamentos da neoplasia (n=5),
recomendacdes para alimentacdo (n=4) e cuidados ou higiene (n=3), planejamento terapéutico
(n=4) e atividade escolar (n=1).

As consultas 3, 11, 17 e 20 podem ser consideradas atipicas, pois houve urgéncia na
internacdo da crianga e/ou dificuldades para atendimento no servico. Este contexto pode prejudicar
a insercdo efetiva da pré-consulta no atendimento e pode estar relacionado as baixas taxas de
adesdo ao protocolo nestas consultas. Houve poucas iniciativas das criangas em abordar temas
referidos, porém elevada correspondéncia entre itens registrados e iniciativa de M2 em aborda-los.
A anélise destes dados apenas para Diades que completaram o procedimento nao evidenciou
resultados notaveis. A Figura 71 apresenta a iniciativa de inclusdo de itens da pré-consulta de

cuidadores acompanhados por M2, considerando todas as consultas em ordem cronoldgica.
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Figura 71 . Iniciativa em abordar itens registrados no protocolo (consultas totais com M2).
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A Figura 71 mostra a participacdo dos cuidadores em iniciar a comunicagdo sobre itens
registrados no protocolo. As sessdes 3, 11, 17 e 20 foram consideradas atipicas, conforme
anteriormente explicitado. Em 12 consultas, houve itens que ndo foram diretamente incluidos,
correspondentes a queixas sobre comportamentos da crianca (n=9), manejo de sintomas ou
intercorréncias (n=6), fundamentos da neoplasia ou tratamento (n=4), recomendagdes para
alimentagdo (n=3) e cuidados ou higiene (n=2), planejamento terapéutico (n=2), uso de medicagao
alternativa (n=1) e atividade escolar (n=1). A andlise apenas para Diades que completaram o
procedimento ndo evidenciou dados distintos destes ja apresentados.

Considerando o processo de adesdo ao uso da pré-consulta, as iniciativas de M2 em incluir
temas registrados no protocolo foram calculadas em termos percentuais, a partir dos mesmos
critérios especificados para estes dados com M1. A Figura 72 mostra a curva de aquisi¢do deste

comportamento, considerando todas as consultas registradas em ordem cronologica.
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Figura 72. Adesdo de M2 ao uso do protocolo de pré-consulta (todas as consultas registradas).

A Figura 72 destaca a aquisi¢do gradual de comportamentos de inclusdo da pré-consulta
nos atendimentos. As consultas 3, 11, 17 e 20 foram situagdes atipicas em fun¢do da condi¢ao
clinica da crianca e dificuldades de atendimento, aspecto que pode ter influenciado a baixa adesao
ao uso do protocolo nestes momentos especificos. As demandas dos cuidadores comegaram a ser
abordadas por M2 de forma mais regular a partir da quarta sessdo registrada, no entanto demandas
por parte das criancas foram incluidas de forma irregular e somente a partir da sexta consulta.

A Figura 73 mostra a curva de aquisicdo do comportamento de M2 relacionado a incluir
demandas do protocolo nas consultas, considerando apenas as diades que finalizaram o

procedimento.
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Figura 73 . Adesdo de M2 ao uso do protocolo de pré-consulta (Diades que completaram procedimento).

As consultas registradas com Diades 6, 8§ e 10 mostraram niveis mais elevados de adesdo
ao procedimento para demandas de criangas ¢ de cuidadores, aspecto que pode evidenciar
caracteristicas individuais e/ou aspectos do servigo de saude como potenciais moderadores da
adesdo ao uso do protocolo. As consultas com a Diade 5 mostram a aquisicdo gradual deste
comportamento de referéncia ao protocolo por M2 e estes atendimentos corresponderam
cronologicamente as primeiras sessdes de observacdo. A Diade 7 apresentou constantes
dificuldades de carater financeiro e insatisfacdo com suporte familiar, aspecto que pode ter
focalizado a comunicagdo nestes quesitos e diminuido o uso do protocolo por M2. As primeiras
consultas das Diades 9 e 11 tiveram indices baixos de adesdo, porém ndo houve aspectos

diretamente observaveis relacionados a este dado.

Consultas registradas com M3

M3 apresentou padrdes de baixa adesdo ao uso da pré-consulta ao longo dos atendimentos
e utilizou o protocolo em apenas duas sessdes. Neste caso as consultas totais registradas e as
Diades que completaram o procedimento foram praticamente equivalentes e houve apenas duas
situacdes em que a ordem cronoldgica das consultas com participantes de Diades distintas se
inverteu. Desta forma, sera apresentado apenas um grafico relativo a demandas registradas e
iniciativa de inclusdo destas pela triade. A Figura 74 apresenta a iniciativa de inclusdo de itens da
pré-consulta de criancas acompanhadas por M3, considerando todas as consultas em ordem

cronologica.
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Figura 74 . Iniciativa em abordar itens registrados no protocolo (Diades acompanhadas por M3).

Houve poucas demandas registradas, aspecto que pode estar relacionado a condi¢do clinica
(tumores solidos em dois casos) ou ao tempo de tratamento (quatro meses nos outros dois casos).
A tunica demanda incluida na comunicagdo ocorreu por iniciativa da crianga, relacionada a
recomendacdes alimentares ("posso comer Danoninho?"), mas ndo gerou orientacdes de M3. Itens
ndo incluidos foram relacionados a planejamento terapéutico (n=2), dificuldades com
procedimentos (n=2), alimentacdo (n=2), temas sobre cuidados, higiene e lazer (n=1) e atividade

escolar (n=1). A Figura 75 apresenta iniciativas de inclusdo de itens por cuidadores e por M3.
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Figura 75 . Iniciativa em abordar itens registrados no protocolo (Diades acompanhadas por M3).

Nas consultas em que M3 nao utilizou o protocolo, houve iniciativa dos cuidadores em
abordar itens registrados. As demandas incluidas por M3 foram relativas a planejamento
terapéutico, recomendacdes de cuidados, higiene e lazer, uso de medicacdo alternativa e de
Bactrim. Em todas as consultas, houve itens que ndo foram contemplados, correspondentes a
dificuldades educativas e/ou expectativa pela resposta clinica (n=9), recomendacdes de cuidados,
higiene e lazer (n=6), planejamento terapéutico e internacdes (n=6), fundamentos da neoplasia ou
tratamento (n=5), manejo de intercorréncias ou efeitos colaterais (n=3), uso de medicagdo (n=3),
recaidas ou sequelas (n=3), orienta¢des sobre alimentagdo (n=3) e duvidas sobre exames (n=1).
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Subsecio (b): duvidas, dificuldades, assuntos estimados e demandas indicadas por Diades

que completaram o procedimento previsto

Esta subsecdo apresenta a quantidade de itens referidos ao longo das consultas pelas Diades
que finalizaram o procedimento, para verificar tendéncias de modificacdo nas demandas ao longo
das consultas registradas. A Figura 76 apresenta os elementos listados nas entrevistas de Diades

acompanhadas por M1.
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Figura 76 . Itens registrados no protocolo de pré-consulta (Diades acompanhadas por M1).

Houve padrao irregular da distribui¢do de itens indicados nas entrevistas de pré-consulta
para criancas e cuidadores, com maior quantidade de registros para itens mencionados pelos
cuidadores. Criangas das Diades 6 e 8 ndo indicaram duvidas para registro nas entrevistas e ndo foi
possivel verificar tendéncias de aumento ou diminuigdo de itens indicados pelas criangas.

Por outro lado, considerando as duvidas e assuntos estimados por parte dos cuidadores,
houve diminuicdo da quantidade de itens entre a primeira e a segunda consultas da Diade 6,
aumento de duvidas estimadas pela cuidadora da Diade 8 e padrdes irregulares nas demais Diades.
Considerando as dificuldades ¢ demandas dos cuidadores, destaca-se diminuicao de itens referidos
ao longo das entrevistas de todas as Diades, a exce¢do da Diade 6. A Figura 77 apresenta a

participacdo das Diades acompanhadas por M2 nas entrevistas de pré-consulta.
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Figura 77 . Itens registrados no protocolo de pré-consulta (Diades acompanhadas por M2).

Houve participacao da crianga em todas as entrevistas, a exce¢ao da Diade 8. Cuidadores
indicaram maior quantidade de itens para registro em comparagdo a indicagdes das criangas.
Considerando a quantidade de davidas e assuntos estimados indicados pelas criangas, houve
aumento desta quantidade para a Diade 6 e diminui¢do para Diades 7 e 11, com quantidades
irregulares nas demais Diades. Os relatos sobre dificuldades e demandas por parte dos pacientes
também foram irregulares e diminuiram ao longo das consultas com Diades 5, 6 e 10.

Considerando duvidas e assuntos estimados pelos cuidadores, ha notavel aumento de itens
registrados para as Diades 5 e 10, com tendéncia a diminuicdo para Diades 6 e 11. As dificuldades
e demandas indicadas pelos cuidadores aumentaram ao longo das consultas para Diades 10 e 11 e
houve tendéncia a diminui¢dao para Diades 5, 6, 7, e 8. A Figura 78 apresenta a participagdo das

Diades acompanhadas por M3 nas entrevistas de pré-consulta.
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Figura 78 . Itens registrados no protocolo de pré-consulta (Diades acompanhadas por M3).

Apenas criangas das Diades 7 e 8 participaram das entrevistas, mas com baixos registros de
duvidas, assuntos estimados, dificuldades e demandas. As duvidas referidas pelos cuidadores
apresentaram distribui¢cdes irregulares ao longo das consultas, houve aumento ao longo das
consultas da Diade 5 e diminui¢do para Diades 6 ¢ 7. As dificuldades e demandas referidas pelos
cuidadores se mantiveram irregulares para todas as entrevistas, porém com aumento entre as duas

ultimas consultas da Diade 8.

Subsecio (c¢): temas referidos nas entrevistas de pré-consulta

Constitui objetivo desta se¢do detalhar o conteudo dos assuntos estimados, duvidas,
dificuldades e demandas referidas nas pré-consultas. As pré-consultas de Diades acompanhadas
por M1 tiveram duragdo minima de 7 m 18 s ¢ maxima de 35 m 25 s (média=18 m; DP=6,79). As
pré-consultas de Diades acompanhadas por M2 tiveram duragdo minima de 9 m 40 s ¢ maxima de
32 m 10 s (média=17 m 20 s; DP=5,70). As pré-consultas de Diades acompanhadas por M3
tiveram duragdo minima de 5 m 55 s ¢ maxima de 24 m 50 s (média=14 m 37 s; DP=6,81).
Considerando todas as Diades que participaram do estudo, o tempo médio empregado na entrevista
de pré-consulta correspondeu a 17 m 02 s (DP=6,34). A Tabela 26 indica temas referidos pelas

criangas que participaram da pré-consulta:
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Tabela 26
Temas indicados pelos pacientes nas pré-consultas

Temas Freqiiéncias

Consultas Diades que nio

Cl C2 C3 C4 completaramo

procedimento
Duvidas sobre fundamentos da neoplasia ou tratamento 3 2 11
Duvidas ou preocupagdo sobre planejamento terapéutico 3 4 1 5
Duvidas/demandas sobre recomendacdes de cuidados 2 1 4 3 5
Duvidas/demandas sobre recomendagdes para alimentagdo 3 3 2 8
Duvidas ou preocupacgao sobre atividade escolar 4 3 2 2
Duvidas sobre sintomas ou intercorréncias 2 1 2 1
Duvidas ou preocupacgao sobre efeitos colaterais e seqiielas 1 1 2 1 1
Duvidas ou preocupagdo com exames, internagdes ou procedimentos 9 3 2 4 13

Duvidas sobre uso de outros remédios 1

A maior parte de demandas indicadas esteve relacionada a recomendacdes de cuidados,
higiene e alimentacdo (X=31), bem como a aspectos relacionados a exames, internagdes ou
procedimentos médicos invasivos (Z=31). Questdes sobre fundamentos do tratamento também
apresentaram freqii€ncias notaveis (Z=16).

A analise dos conteudos detalhados, no Anexo 12, permite destacar alguns dados. Houve
demandas e duvidas que, ndo sendo incluidas na consulta, foram novamente referidas em pré-
consultas subsequentes (Diades 5 ¢ 7 - M1; Diade 5 - M2). Porém houve participantes que
referiram itens permanentes ao longo de algumas consultas, mesmo que o médico abordasse estes
temas em seu atendimento (Diade 6 - M1; Diades 5, 6, 7, 10 ¢ 11 - M2). Cabe destacar que
algumas destas demandas foram relacionadas a dificuldades comportamentais (manifestagdes de
nervosismo, dificuldades em exames, preocupacdo com cirurgia), enquanto outros assuntos
estiveram relacionados a duragao do tratamento, recomendagdes alimentares e retorno a escola.

Destacam-se alguns relatos referidos pelas criangcas. Houve aspectos relacionados a
fundamentos do tratamento ou efeitos colaterais, como nos exemplos: "por que ndo posso sair ou
ir a escola?"; "Bactrim causa mau halito?"; "por que tenho cansa¢o apos quimioterapia?"; "pra
que servem os remédios?"; "o que é leucemia?"; "por que o cabelo demora a crescer?" e "como
descobriram a leucemia?". Algumas duvidas sobre recomendagdes de cuidados, higiene e
alimentacdo sdo ressaltadas: "do que posso brincar sem ficar cansado para a quimioterapia?” e

"pode fazer nata¢do?". Houve também demandas relacionadas a aspectos emocionais: "triste com
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cabelo caindo" e "acredita que familiares e equipe ndo estdo sendo sinceros sobre a duragdo do

tratamento". A Tabela 27 apresenta os relatos indicados pelos cuidadores:

Tabela 27
Temas indicados pelos cuidadores nas pré-consultas

Temas Frequéncias
Consultas Diades que ndo
cl & 3 C4 complet.aram 0
procedimento
Duvidas sobre fundamentos da neoplasia ou tratamento 5 2 1 1 26
Duvidas ou demandas sobre planejamento terapéutico 6 7 3 5 14
Duvidas/demandas sobre recomendagdes de cuidados 8 5 5 7 14
Duvidas/demandas sobre recomendagdes para alimentagdo 7 4 5 2 10
Duvidas ou preocupagao sobre atividade escolar 6 4 5 2 3
Duvidas sobre sintomas ou manejo de intercorréncias 9 10 7 3 6
Queixas sobre comportamentos da crianga 9 6 5 6 5
Duvidas sobre efeitos colaterais ou uso de medicagao 8 9 8 1 7
Duvidas ou preocupagao sobre seqiielas ou recaidas 6 31 2 4
Demandas sobre resultados ou realizagdo de exames e procedimentos 5 5 6 2 6
Duvidas ou dificuldades sobre organizagao do servigo de satude 1 2 1 1
Dificuldades sobre atividade profissional e/ou suporte familiar 11 8 9 10
Requerimento de relatérios diversos 1 2 2 2 4
Dificuldades em praticas educativas parentais relacionadas ao tratamento 3 4 1 2

Destaca-se concentragao de duvidas sobre fundamentos da neoplasia ou tratamento (2=35),
planejamento terapéutico (£=34), recomendacdes de cuidados, higiene e alimentagdo (£=67), bem
como manejo de intercorréncias (£=35) e dificuldades sobre atividade profissional ou satisfagdo
com suporte familiar (£=38).

A anélise dos dados, detalhados no Anexo 12, permite destacar outros elementos. Assim
como as criangas, os cuidadores apresentaram duvidas e demandas que se repetiram em consultas
subsequentes, tanto quando ndo foram discutidas durante as consultas (Diade 5 - M1; Diade 7 -
M2; Diades 6, 7 e 8 - M3), mas especialmente quando foram de fato incluidas no atendimento
(Diades 5 ¢ 7 - M1; Diades 5, 7, 8,9, 10 e 11 - M2; Diades 5 e 7 - M3). Nesta analise ndo foram
considerados os temas que provavelmente sofrem mudangas entre uma consulta e outra (por
exemplo, "duvidas sobre resultados de exames" ou ainda "planejamento da cirurgia" e "duvidas
sobre sintomas da crianga"), mas apenas duvidas fundamentais como "precisa usar mascara?";
"recomendacgoes de cuidados, higiene e alimenta¢do" ou "podera tratar as intercorréncias na

cidade de origem?" e também "planejamento terapéutico do tratamento".
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Alguns relatos referidos pelos cuidadores sdo destacados, especialmente em relagdo a
fundamentos da neoplasia e tratamento: "leucemia é cancer?" e "o que causa a leucemia?"; "por
que ndo pode tomar quimioterapia quando sangue estd baixo?" e também '"pra que serve a
quimioterapia? Por que a quimioterapia tem efeitos colaterais?"; "pode usar anti-inflamatorio e
antibiotico para tratar o tumor?" ¢ ainda "este tumor é de crianga ou de idoso?". Falhas no uso de
medicagdo também foram detectadas nas entrevistas de pré-consulta, bem como duvidas sobre
remédios e intercorréncias, conforme relatos: "pode tomar suplemento alimentar?" e ainda "a
partir de quantos graus é febre?" ou "pode usar chas e complementos?".

Houve duvidas sobre sequelas ("quimioterapia pode ter sequelas no funcionamento
hormonal?" e "crianga vai voltar ao normal?") e perguntas sobre cuidados e higiene, como nos

"

exemplos: "pode ir para a piscina?"; "precisa usar mascara?"; "que roupas deve usar no frio e no
calor?" e ainda "precisa conferir temperatura e pressdao arterial todo dia?" ou "no retorno a
escola, a sala de aula sera normal?". Houve duvidas sobre praticas educativas parentais,
exemplificadas nos relatos "crianga ndo comunica sintomas aos pais" ou "deve conversar com
crianga sobre a perda visual? Como?" e também "comportamento nervoso da crianga quando

mde sai para trabalhar influencia o tratamento?". O tempo médio de duracdo das consultas ¢

apresentado na Tabela 28.

Tabela 28
Duracdo média das consultas.

Médicos Duracio das consultas (em minutos)

Linha de Base 1 Intervencao Linha de Base 2
Minimo Maximo Média (DP) Minimo Maximo Média (DP) Minimo Maximo  Média (DP)
Ml 8mdls 22ml0s 14ml10s(3,55) 9m55s 31m30s 18m05s(5,35) 6m30s 23ml0s 14ml15s(5,12)
M2 11m08s 26m50s 18m25s(4,20) 11ml5s 44m  25ml2s(9,35) - - -
M3  9m02s 30m20s 18m50s(7,50) 9mlds 41m24s 20m50s(7,40) 10mOls 37m36s 20m57s(9m20)

* Ndo foi incluido o tempo empregado em atividades potencialmente concorrentes a comunicagdo, por exemplo quando um
membro da triade conversou ao telefone celular ou se ausentou do consultorio.

Para as consultas de todos os médicos, o tempo médio de atendimento aumentou durante a
Intervencdo e, apenas para M3, se manteve igualmente mais elevado na Linha de Base 2. Cabe
destacar que atividades relativas ao preenchimento de relatorios, atestados e receitas médicas
comumente ocupam quantidades notaveis de tempo durante as consultas. Sendo assim, nao ¢
possivel apontar diretamente relagdes entre a inser¢ao do protocolo de pré-consulta e o aumento do

tempo médio de atendimento.

147



Subsecio (d): associacoes entre idade da crian¢a, tempo de tratamento e comunica¢iao

Esta secdo aborda as diferengas na idade das criancas e tempo de tratamento entre as trés

condi¢des experimentais, pois as médias nestas variaveis foram diferentes ao longo das etapas do

estudo e podem influenciar a comunicacao triddica. A Figura 79 apresenta associagdes entre idade

das criangas, tempo de tratamento e orientagdes dos médicos as criangas e cuidadores.
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Figura 79 - Associagdes entre idade das criangas, tempo de tratamento e orienta¢des as criangas e cuidadores.

Destaca-se que, de modo geral, ndo houve associacdes entre a idade das criangas, o tempo

de tratamento e as orientagdes promovidas pelos médicos. Apenas consultas acompanhadas com

M2 indicaram uma associa¢ao positiva, embora fraca, entre idades das criancas e orientagdes do

médico aos pacientes. Este dado destaca que as diferencas médias destas variaveis ao longo das

condigdes experimentais nao estiveram associadas ao aumento das orientagdes dos médicos a

criangas e cuidadores e que outros aspectos contextuais podem ser moderadores da quantidade e

qualidade de interagdes no atendimento.
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SECAO 6.3
Analise das entrevistas finais
Constitui objetivo desta se¢do apresentar os resultados das entrevistas finais com os
participantes, organizados em trés subsecdes: (a) relatos indicados pelos médicos; (b) relatos

proferidos pelos cuidadores; e (c) relatos referidos pelas criangas.

Subsecio (a): relatos dos médicos
As entrevistas individuais com M1, M2 e M3 tiveram respectivamente duracdes de
35m07s, 45m23s e 20m26s, com média 34 minutos (DP=12,53). As respostas obtidas foram

classificadas em sete categorias apresentadas a seguir.

Categoria 1: percepcdo sobre a participacdo no estudo

Os trés médicos indicaram que o procedimento trouxe ganhos ao servico e a
observagdo/gravacao das consultas ndo foi aversiva. M1 referiu que "no inicio eu olhava o papel
todo amarelo e falava 'mossa quanta duvida', mas aquelas duvidas ja estavam na cabega da
pessoa, aquilo s6 tava listado. E visualmente bom, ajuda até no desenrolar da consulta, porque
como aquilo ja esta anotado, ele ja falou pra vocés, como eles tém muita vergonha da gente, é
mais facil falar pra vocés e eu esclareco. Ali as duvidas listadas agilizam a consulta. No inicio me
incomodou um pouco, mas depois acostumei, foi bom". Este médico indicou que "a presenca de
vocés ndo prejudica, so melhora. Deixa a consulta mais informal, tem mais uma pessoa ali e cria
um clima mais informal, mais tranquilo, isso é ganho pros pacientes e pra gente."

Entretanto, M1 destacou que a presenga do observador pode se tornar um estimulo
discriminativo para alguns comportamentos especificos: "me acostumei, mas a gente sente que é
um pouco diferente a consulta, tem aquele viés: quando chega o papel amarelo eu penso 'meu
Deus, preciso perguntar as coisas’ e ai depois so o fato do observador estar na sala [em Linha de
Base 2], mesmo sem papel, eu ja ficava pensando em perguntar". Mesmo com esta interferéncia,
M1 destacou a relevancia do procedimento: "o nivel cultural dificulta, tem o fato de negar as
coisas, tudo tem que ser muito repetido, cada consulta é de novo, entdo vocés presentes,
lembrando que a gente precisa refor¢ar, é importante. Ndo adianta nada a ciéncia, a gente pode
saber tudo correto, mas de que adianta isso sem estar transferido pra realidade da crianga, pra se
converter em melhora? Nao adianta estudar sem transferir tudo. No inicio das pesquisas aqui com
gravagdo eu estranhei, mas depois ficou natural, trangiiilo. So tem ganho de qualidade na

consulta".
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M2 também mencionou que ter um observador presente na consulta ndo influenciou o
atendimento: "ndo atrapalhou nem mudou nada. Eu falo muito pros pacientes anotarem tudo,
terem um caderninho de duvidas pra levar pras consultas, entdo acho que foi a forma de eles
anotarem. Pra consulta a observagdo e gravagdo ndo prejudicou, ndo. Eu achava legal quando no
finalzinho terminava e eu conferia se tinha falado tudo." Este participante ainda mencionou outros
aspectos positivos da presenga de um observador nas consultas: "gostei muito, vim de um lugar
onde era normal estar incluido num projeto de pesquisa. No inicio estranhei a ideia de gravagao,
depois acostuma e até esquece que ta gravando. A companhia de vocés era legal, porque a gente
fica muito sozinho na consulta, ai tendo o observador vocé ganha um apoio ali, um suporte de
mais alguém fazendo companhia. Nao me incomodava, ndo me dava trabalho participar da
pesquisa nao".

M3 também referiu que a observagdo e a gravacdo em audio ndo interferiram, de modo
prejudicial, sobre o atendimento, conforme relato: "ndo achei que tivesse problema, ndo. Também
ndo me senti desconfortavel por conta disso. Porque realmente quando eu to ali na consulta eu
fico muito focado no paciente, ndo costumo prestar muita atengdo em quem ta ao redor. Entdo em
termos de ter uma outra pessoa presente ndo senti muita diferenca ndo. Talvez porque eu tenho
certo costume de atender com outras pessoas dentro da sala". Durante a entrevista com M3, a
adesdo ao uso do protocolo foi abordada, no intuito de esclarecer razdes pelas quais o médico se
referiu a0 documento em apenas duas consultas. M3 indicou que fatores relacionados a
organizacdo do servigo contribuiram para uma baixa insercdo das demandas listadas na pré-
consulta: "eu confesso que no inicio eu até lia, mas depois com a correria eu comecei a ndo ter
muito tempo de ler. O que dificulta é o volume de paciente, porque é a mesma coisa de rever o
prontuario. Com essa correria toda vocé ndo tem tempo de ver o prontudrio, né? E acaba que a

pré-consulta se torna uma outra demanda de tempo pra vocé ler".

Categoria 2: beneficios do procedimento de pré-consulta para a comunicacdo

Dois médicos indicaram vantagens diretas do procedimento sobre a comunicagio,
conforme indicado nos relatos de M1: "eles veem o médico como inacessivel, travam, ndo
conseguem falar, mas com vocés eles ficam mais a vontade, muitas duvidas que eles tém falam
com vocés, mas ndo falam com a gente e aquilo vai ficando para sempre" e também "é incrivel
como as duvidas se repetem. E se ndo tiver o papel a gente ndo vai repetir e a pessoa vai ficar
inibida de falar, mas como é pra vocé, mais facilmente eles falam, ela pergunta, ai eu respondo,
refor¢o a partir da folhinha. Em alguns casos é a mesma pergunta semanas a fio, dependendo do

nivel de escolaridade e cultural, por mais que a gente se esforce ndo é sanado. E quando eu
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pergunto pode ter bloqueio, medo da doenc¢a, é uma situagdo de estresse, a gente fala, fala, fala,
mas ndo consegue entender". M2 indicou que "os pacientes chegam na consulta e esquecem o que
iam perguntar, a pesquisa faz eles tomarem consciéncia disso, que tem que perguntar, lembrar
das coisas e a consulta é pra isso, pra esclarecer, entio ajuda a planejar melhor a consulta,
preparar melhor. E muita informagdo, muita mudanga, mesmo a gente orientando, as vezes sabe o
que tem que fazer, mas ndo faz".

Dois médicos destacaram que o procedimento pode facilitar a comunicagdo sobre
informacdes ansiogénicas, mesmo que haja curiosidade ou resisténcia sobre o tema, conforme
relatos: "até essas coisas de cirurgia as mdes ndo falam com a gente, ndo querem perguntar, mas
querem saber. Se a gente tocar nisso pela pré-consulta, pode ser que fique mais natural" (M1) e
ainda "fazer o paciente pensar, pra dar mais coragem pra perguntar, perder o medo. A gente vé
que eles tém medo, vergonha de perguntar pra gente, procuro ndo me distanciar, mas mesmo
assim eles travam, ndo ficam com coragem de perguntar, ds vezes ndo perguntam pra gente"
(M2).

Um médico destacou um caso acompanhado em que a crianca mostrou preferéncia para
nao receber informagdes sobre seu tratamento, mas o procedimento facilitou a abordagem dessa
tematica: "ela ndo queria saber de nada e a pré-consulta ajudou no sentido de dar uma abertura
pra abordar alguns assuntos. Me incomoda pensar que a crianga ndo quer saber, ndo quer
informagdo. Nado adianta explicar pra mde, porque é a crianga que vai passar pelas coisas, entdo
precisa conversar sim" (M2). M3 nao indicou mudangas importantes na comunicagao relacionadas
ao procedimento, conforme relato: "eu ndo percebi. Nao quer dizer que ndo tenha acontecido, mas

ndo percebi."

Categoria 3: mudancas no comportamento em funcdo do procedimento de pré-consulta

Dois médicos indicaram mudancgas relevantes em seus comportamentos comunicativos a
partir do procedimento. M1 relatou: "vi o fato de reforcar que eu tenho que perguntar as duvidas,
porque com esse papel a gente realmente vé o que ndo entrou na cabeca e o que pode perguntar
novamente. Talvez se eu ndo tivesse o guia da consulta eu ndo perguntaria, ou ficaria naquela
‘alguma duvida? ™. Este participante também referiu, a partir de auto-observacdo, que houve
generalizacdo de comportamentos relacionados a abordagem de duvidas da diade, conforme relato:
"mesmo sem vocés na sala, nas minhas outras consultas ndo gravadas, ndo presenciadas, isso ja
reforcou a coisa de tirar duvida, porque a gente sabe que isso é importante, o nivel cultural
dificulta, tem o fato de negar as coisas, entdo tudo tem que ser muito batido, muito repetido, a

cada consulta ¢ de novo, vocé fala, fala, fala..."
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M2 referiu que sua trajetoria profissional ja promove a abordagem ampla a situacdo de vida
da diade: "isso de perguntar ndo mudou muito, porque eu sempre fiz. Vem da minha formagdo, o
pediatra precisa saber como é a casa do paciente. Eu ja tinha costume de perguntar coisas de
casa, emprego, familia, me policio pra perguntar pra crianga, porque o filho é reflexo do pai,
entdo tenho esse habito de perguntar até pra entender a vida deles, porque a gente tem que saber
o contexto da familia". O mesmo médico mencionou mudangas em seu comportamento
comunicativo, a partir da pré-consulta: "acho que mudou nesse sentido, me conscientizar de que eu
tinha que fazer as coisas mas que tinha que perguntar também, conferir, tinha a ficha, ai "calma,
acabou a consulta mas pode ter mais alguma coisa’. Tinha vezes que dependendo da correria eu
fazia a consulta e esquecia, ai no final pegava pra olhar. Teve vezes que foi legal porque eu

olhava e falava 'mae vocé esqueceu de perguntar isso aqui’".

Categoria 4: mudancas no comportamento da diade relacionadas ao procedimento

Todos os médicos indicaram que ndo perceberam mudangas em comportamentos das
diades: "tem uns muito rigidos em ndo conseguir compreender, ali ndo tem jeito. Isso ndo
melhora, ndao tem jeito. As duvidas se repetiam, as mesmas perguntas em toda consulta e eu ja
tinha explicado, acabava de falar e vinha de novo a duvida" (M1) e também "as crian¢as mais ou
menos, porque as criang¢as geralmente ndo perguntam, sdo mais quietas. As coisas que as
criancas perguntam todas perguntam, elas sdo mais espontdneas. O que ela quer ela fala,
geralmente é a mesma coisa: o que pode fazer, o que pode comer, entdo nas criangas eu nao
percebi muita mudanga ndo" (M2). M3 referiu "confesso que ndo percebi, ndo tava prestando
ateng¢do nisso. Talvez eu ndo tenha me atentado pra isso".

Entretanto, segundo dois médicos, algumas diades teriam comecado a abordar mais
duvidas nas consultas: "pra alguns eu vi a quantidade de duvidas amarelinhas diminuirem ao
longo das consultas. Acho que umas mdes ficando mais perguntadoras" (M1) e ainda "uma coisa
que me marcou muito, uma crianga que era muito arredia, antes mesmo da pesquisa tava negando
o tratamento, mas depois que a gente comegou as tuas consultas, a gente tinha que abordar o
assunto da cirurgia, antes ndo dava, a gente achava que ela ndo tava sabendo nada da cirurgia,
mas tava sabendo e inclusive mais ou menos preparada. Acho que ndo foi de todo pela pré-
consulta, foi o conjunto das coisas, mas isso ajudou muito, abriu possibilidade pra conversar"
(M2). Este médico informou também que "acho que as mdes vinham perguntando mais, se eu for
comparar com outros pacientes que ndo estavam no projeto, acho que as mdes tinham mais

consciéncia que tinha que perguntar".
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Categoria 5: dificuldades na organizacdo e funcionamento do servico de saude. situacdes que

podem dificultar o uso do protocolo de pré-consulta e beneficios do procedimento para

organizacdo das consultas

Estes trés contetidos foram agrupados na mesma categoria em fungdo de sua influéncia
mutua, destacada nos relatos dos entrevistados. Os médicos indicaram que a organizagdo e
funcionamento do servigo podem ser fatores moderadores da comunicacdo durante consultas: "o
que incomoda é interromper: telefone, vem um e interrompe, pede relatorio, mas essa é a nossa
realidade, isso trunca a consulta e é ruim tanto pro paciente quanto pra gente, mas essa é uma
realidade que ndo tem como mudar por agora. As vezes a burocracia da consulta é grande e isso
tira um pouco a espontaneidade" (M1) e também "ndo houve mudancgas nas dificuldades comuns,
isso é inerente a situagdo. Talvez de repente interrompem menos: tem uma pessoa gravando,
observando, talvez como tem gente na sala, de repente iniba um pouco. Mas ndo acho que ha
alguma situagdo especifica que possa diminuir o uso do protocolo, nao" (M1).

M2 destacou que nao haveria a priori situagdes que pudessem diminuir o uso do protocolo
durante as consultas ¢ que o procedimento poderia auxiliar as demandas de organizag¢do do
servigo: "desde que a gente ndo tenha que escrever, porque escrever perde muito tempo, mas do
jeito que eu fazia, so fazer um checklist, perguntar pra mde, isso gastava uns 2, 3 minutos, ds
vezes nem isso. As vezes eu via antes e isso fazia parte da consulta, as vezes eu esquecia e no final
da consulta eu lembrava “bora ver se faltou alguma coisa’ isso é muito rapidinho, desde que a
gente ndo tenha que anotar”. Este médico indicou também que "no final como eu ja conhecia
quem vinha, ja sabia mais ou menos qual pergunta, qual a disposi¢do no protocolo das coisas.
Acho que ajuda porque a pré-consulta norteia, agiliza a consulta, porque o paciente ja lembrou,
ja listou, entdo fica mais objetivo. Pode ajudar porque o paciente ja vem preparado praquilo que
ele vai enfrentar. E depois, nas outras, vai facilitando, na segunda, na terceira".

M3 destacou a organizagdo do servico como um fator preponderante ao uso do protocolo
de pré-consulta e as dificuldades de funcionamento como moderadoras da comunicagdo: "o que eu
acho que pode ter atrapalhado é que a gente tem um servi¢o que, em termos de funcionamento, é
meio confuso. Fica aquele entra e sai de gente dentro da sala. Isso me estressa muito, isso que eu
acho que foi mais deletério". O mesmo médico destaca que "prontuario é desorganizado, demora
a chegar. E um conjunto de fatores. Eu acho que vocé até poderia ter o mesmo sistema de
funcionar dentro com um volume menor e um prontudrio organizado e tendo a mesma eficdcia,
mas ndo acontece assim. Eu acho que sdo dois fatores: um é volume de pacientes e o outro é que o

servigo ndo te permite fazer um segmento continuo".
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Categoria 6: sugestoes para aprimoramento da pré-consulta

Todos os médicos indicaram propostas para aperfeicoar o procedimento. M1 enfatizou a
necessidade de extensdo da pré-consulta a outros pacientes ("eu acho que seria legal fazer isso
sempre, pra todos os pacientes, acho que seria interessante, porque acho que facilita a nossa
consulta"). M1 e M3 destacaram a possibilidade da intervencdo multidisciplinar: "acho que
reforcar o negocio da infecgdo, 'se tiver febre, sabe onde tem que ir? No Base’, ndo sei se isso é
papel da enfermagem ou da psicologia, porque é uma forma até da enfermagem entrar na rotina
da historia. Essas coisas basicas, se pega ou se ndo pega, como é a infec¢do. Individualizado é
melhor do que em grandes grupos de pais, porque ai a mde ndo fica com vergonha. Ai de repente
se colocasse a enfermagem junto, a gente fizesse uma profilaxia dessa historia da catapora, da
febre, poderia ser uma forma de refor¢ar algumas coisas basicas, podia colocar a enfermagem
junto, pra informar também." (M1).

M3 destacou: "do ponto de vista de servico ao usudrio, eu sempre fui muito fa da consulta
multiprofissional. Por exemplo, se tivesse um médico e um psicologo ou um médico e um
enfermeiro. As vezes fica dificil prestar atencdo em questoes ‘serd que a, a mde ou o pai estdo
compreendendo? Estdo tirando todas as duvidas?” Durante a consulta, eu acho que seria muito
mais proveitoso ter um outro profissional mais focado nessa parte. Entdo, acho que uma forma de
fazer com que essa comunicagdo ficasse mais eficaz fosse pelo menos dois profissionais de areas
diferentes na mesma consulta."

Outra sugestdo consistiu em incluir no protocolo requerimentos diversos como relatorios,
prescricoes e atestados: "poderia sinalizar no papel da pré-consulta quais os relatorios
solicitados, porque eles esquecem, seria até uma ajuda da pré-consulta, entdo podia ja indicar
relatorio, receita, atestado, porque eles esquecem, é muita coisa, muita informag¢do. Entdo acho
que essa é uma pergunta que podia rolar na pré-consulta, coisas mais praticas: receita do
bactrim, receita de remédio." (M1). M2 indicou a possibilidade de um espago especifico e
reservado para a realizagdo do procedimento ("Uma sala especial para a pré-consulta") e a
continuidade do procedimento na casa dos pacientes e cuidadores ("um caderninho de duvidas pra

levar pra casa, tipo uma pré-pré-consulta").

Categoria 7: importancia do acompanhamento continuado aos pacientes

Embora o tema nfo estivesse diretamente abordado no roteiro de entrevista, dois médicos
indicaram a relevancia do acompanhamento continuado por um mesmo médico, que foi
proporcionado pelo procedimento metodoldgico adotado neste estudo. M2 destacou: "com o tempo

eu vi a importancia de estar acompanhando o mesmo paciente porque a proxima consulta era
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muito mais rdpida, a gente jd lembrava, ja sabia das coisas que aconteceram, isso facilita até pra
andar a consulta, pra conversar as coisas. E depois, nas outras, vai facilitando, na segunda, na
terceira, agiliza muito" e também "o fato de ver muitas vezes o mesmo paciente cria um vinculo,
em um caso a crianga era muito desconfiada e eu vi que ela se abriu, ao longo do
acompanhamento, era um desafio e mudou muito. O fato de vocé seguir o paciente acaba
formando um vinculo e esse vinculo é muito importante. Teve outro caso, uma mde que depois que
acabou a pesquisa veio me procurar e queria ser atendida comigo, ai eu falei que ia ter que
esperar que eu ia demorar um pouco, mas ai ela esperou pra ser atendida por mim".

M3 relatou que a pesquisa promoveu um importante acompanhamento do paciente pelo
mesmo médico: "isso na pesquisa ja foi uma coisa que é diferente do que normalmente acontece,
porque o paciente ndo é acompanhado toda consulta por um médico so. Ele passa hoje comigo, na
semana que vem se der sorte ele até passa comigo de novo, sendo ele passa com um colega. Mas o
paciente na pesquisa passava nem que fosse trés, quatro vezes so, mas ele tinha uma seqiiéncia,
entdo isso até permite ndo ter que rever o prontudrio todas as vezes. Mas pra aquele paciente que
passa hoje comigo e depois ndo passa mais, passa quatro, cinco semanas sem ver, hda uma perda
grande de eficiéncia de consulta. Precisa perguntar tudo de novo, uma coisa que a mde ja falou,

uma conduta diferente, porque o servi¢o ndo te permite fazer um seguimento continuo".

Subsecio (b): relatos dos cuidadores
Foram realizadas entrevistas com 14 acompanhantes que completaram o procedimento,
com dura¢do minima de 8m20s ¢ maxima de 16m35s (média=10m35s; DP=2,66). Os resultados

foram agrupados em cinco categorias descritas a seguir.

Categoria 1: percepcao dos cuidadores sobre sua participacio no estudo

Todos os acompanhantes relataram beneficios decorrentes da participagdo na pesquisa e
negaram situagdes aversivas relacionadas a gravacdo das consultas, abordagem de temas sobre o
tratamento ou presenca de observadores na sala. Exemplos relevantes de relatos incluem: "foi bom,
nem lembro que estda gravando la na hora, nem lembrava que vocé tava ali" e " acho que foi até
bem legal ver que o médico realmente deu importdancia, realmente 1é as duvidas, responde tudo,
entdo acho que foi bem positivo, ndo vi nenhum ponto negativo ndo". Outros participantes
destacaram "foi legal, em nenhum momento ruim ou desconfortavel. Ndo tem problema as vezes
gastar mais um tempo conversando e esperar a consulta, ndo" e também "foi bom, pra ver se
futuramente melhora né. A gente vem do dia a dia tdao atribulado e chega na hora a gente esquece
0 que queria perguntar, da um branco, ou entdo até tem vontade de perguntar mas tem receio, ai
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tendo alguém pra fixar ali no papel é legal. Vocé conversa com a gente aqui esperando a
consulta, ai acompanha na consulta, parece que tudo encaixa. Eu mesma, na hora da consulta,
fico com medo de perguntar e ouvir o que ndo quero, fico muito acanhada, entdo da esse receio as
vezes de perguntar as coisas".

Outros cuidadores destacaram: "achei bastante eficiente, porque ndo é todo mundo que tem
coragem de perguntar, entdo creio que ajuda, sentir mais a vontade pra conversar, é mais um
suporte na vida da pessoa, as vezes as pessoas ficam timidas diante do médico, quer perguntar
mas tem vergonha, entdo eu acho que conversando antes, ai vocé anota e as vezes dd até um
pouquinho de coragem pra pessoa perguntar" e "é bom dividir um pouco o que a gente sente,
desabafar umas coisas. E o médico orientar alguma coisa que a gente ndo sabe". Uma mae
relatou que "as vezes a pergunta so aparece quando a gente ta aqui. Outro dia tava conversando
com vocé e me lembrei. Eu nem lembrava que eu tinha essa duvida, entendeu, entdo acho que
acaba criando novas alternativas, eu nunca perguntaria essa questdo da viagem, mas vocé

comentando “que mais? Que outros assuntos?" ai fui botando a cabega pra funcionar".

Categoria 2: influéncia do procedimento sobre a comunicacdo durante consultas

Nenhum cuidador relatou prejuizos a comunicacdo em fun¢do do uso do protocolo de pré-
consulta, porém trés acompanhantes indicaram que ndo houve mudangas na interacdo ¢ onze
destacaram beneficios promovidos pelo procedimento. Exemplos de mudangas positivas incluiram
melhores explicagdes por parte dos médicos, auxilio para recordar ou abordar assuntos estimados
por parte do cuidador e contribui¢cdes a organizagdo da consulta e funcionamento do servigco de
saude.

Sete cuidadores destacaram que a qualidade das explicagdes fornecidas pelos médicos
sofreu influéncias benéficas, conforme os exemplos: "acho que o médico explicou melhor" e ainda
"tem tipos diferentes de duvida. Tem vezes que a gente como mde fica 20 horas escutando eles
explicarem a mesma coisa, coisa que eu ja sei. Mas eu sei que eles tem um protocolo, tem que
explicar, é obrigado a escutar, mesmo que a gente saiba eles explicam tudinho direitinho. Mas a
gente tem hora que ndo precisa ouvir aquilo, porque quer perguntar um monte de coisa além. E
dificil vocé explicar as coisas pros outros se vocé ndo sabe a divida que a pessoa tem. E dificil,
mas o médico pega e ja ta sabendo o que que eu to querendo e vai em cima" e também "ficou bom,
porque pelo menos assim eles explicam direitinho. Tem muita coisa que a gente quer saber e nao
pergunta, ai escrito ali da pra explicar, refor¢car melhor". Uma mae destacou beneficios da

qualidade comunicativa especificamente para o filho: "sim, principalmente para o paciente, ele
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tendo a comunicagdo direta com o medico é muito importante, porque a gente fala, a gente
explica, mas nada como ouvir do proprio médico".

Os beneficios da pré-consulta a interagdo, como auxilio para recordar dividas e assuntos
estimados, foram ressaltados por dez cuidadores. Exemplos de relatos incluem: "ajudou porque a
gente sempre acaba esquecendo alguma coisa quando a gente ta ld na sala. Ai quando a gente sai
‘eu ia perguntar isso e ndo perguntei’. Entdo ajuda porque vocé anota o que a gente ta falando.
Tem duvida que a gente esquece, mas la como ja ta anotado e o médico também olha o que vocé
escreveu, ajuda tanto a mim quanto a ele" e também "igual vocé falou, em casa a gente td
lembrando, ai chega aqui e apaga tudo. Ai tendo vocés anotando eu acho que é uma boa idéia".
Outros relatos incluem "a cabega fica mais organizada, porque a gente fica muito bombardeado
de informacdo, e consegue focar mais em perguntas que a gente ndo faria no habitual, que a gente
50 lembra em casa. E aqui acaba acontecendo sempre coisas novas e a cabe¢a ndo funciona" e
ainda "Me ajudou muito porque eu ando também num esquecimento tremendo!".

Trés cuidadoras indicaram que o procedimento pode facilitar a abordagem de alguns
assuntos, como nos exemplos "vocés sdo meio que porta-voz mesmo pra acontecer alguma coisa
diferente", "a gente fica ate com medo de perguntar e atrapalhar o andamento. A gente ndo sabe
quando deve perguntar, porque tem hora que vocé pode perguntar, tem hora que vocé ndo pode
perguntar, porque tem todo um tramite" e também "as vezes a gente chegava la e ficava meio
trancada de perguntar as coisas, e com isso ndo, vocé ajudou a ter um certo tipo de liberdade
também". Uma mae indicou a possibilidade de diividas relatadas gerarem mais informagdes sobre
o tratamento: "vocé tem duvidas, mesmo que seja uma mais tranqiiila, mas sempre é bom td
mantendo esse contato, de repente numa duvida sai uma outra informa¢do que vocé ndo tem
ainda".

Contribui¢des do procedimento a organizacdo do servigo foram referidas por cinco
cuidadores: "achei interessante, a gente ja chegar la e ter o que a gente vai perguntar, ja tem a
resposta " ou "fazendo essa listinha direciona o atendimento, agiliza tanto pra atender a demanda
quanto pra tirar a duvida". Outros relatos incluem "isso ai foi pra melhorar o atendimento, a
visdo do médico com certeza vai ser melhor e com a gente também, pra na consulta ndo ser
aquela coisa mecanica, ah, o sangue deu tanto, ah, vai fazer isso, o porqué das coisas né? E tdo
interessante saber..." e ainda "fica mais conciso, a consulta fica mais enxuta, acho que demora
menos inclusive. Fica menos enrolada, porque o médico sabe o que a gente ta precisando e cada
pessoa tem um jeito diferente, uma duvida ou demanda diferente". Outro exemplo relevante
correspondeu a "acredito que com a freqiiéncia de varias pessoas tendo varias duvidas, eles vdo

vendo qual é a mais freqiiente, entdo acho que fica até mais facil pra eles abordarem certos
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assuntos, mesmo com outros pais que ndo tiveram essas duvidas. Entdo ja que ela é freqiiente,

entdo vamo comentar mais durante a consulta, né".

Categoria 3: percepcio de mudancas no comportamento comunicativo do cuidador

Seis cuidadores indicaram que ndo houve mudancas em seus comportamentos relacionadas
ao contato com a pré-consulta ("ndo, porque eu sempre fui muito organizada. Sempre fui muito
atenciosa com duvidas e tal") e cinco maes indicaram alteracdes relevantes. Exemplos destes
relatos incluem "jd anotei coisas pra chegar aqui e falar" e ainda "acho que sim porque a gente
acaba fazendo perguntas que na hora a gente esquece de fazer" ou "a gente comeca mesmo a
prestar mais aten¢do nas duvidas, porque apesar de ficar sempre meio acanhada pra perguntar,

ter a informacdo tranqiiiliza mais".

Categoria 4: sugestoes para melhorar o procedimento de pré-consulta

Seis cuidadores ndo indicaram propostas para melhorar o procedimento ("ndo tenho
pardmetro pra te dizer, sabe. Pra mim ta bom") e oito acompanhantes destacaram sugestdes que
poderiam melhorar o procedimento. Trés cuidadores destacaram a necessidade de ampliar a
intervencdo para outras familias, conforme exemplos: "acho que podia ter mais de vocés aqui.
Porque sao varias pessoas, varias duvidas, varias doengas, varios tipos de reagoes, de resultados,
as vezes o que eu to passando e que outra pessoa tda passando ndo é a mesma coisa" e também
"colocar mais pessoas igual vocé pra ajudar também. Aqui tem muita gente, eu acho que deveria
ter mais alguém pra ajudar").

Dois acompanhantes indicaram a necessidade de iniciar o procedimento em momentos
iniciais do diagnostico e tratamento ("acho que devia é vocés comecarem mais pras pessoas que
tdo no comego do tratamento. Elas sempre tém mais duvidas" e também "acho que no comego do
tratamento as pessoas precisam mais") ¢ uma mae destacou a importancia de estender a
intervengdo a outros médicos do servico, conforme relatado: "acho que talvez tenha que trabalhar
com outros médicos também, tem médico que a gente sabe que é o competente, mas que é cavalo,
a gente toma cada patada". Cabe destacar que uma mae mencionou a preocupacdo com as
informacdes referidas ao filho em fungdo do procedimento: "acho que as vezes ter acesso ao
prontuario, porque as vezes pode ter coisa que a crian¢a ndo sabe, pra saber a historia do
paciente, pra ndo perguntar coisa que a crianga ndo quer saber, ndo quer perguntar. As vezes a

crianga ndo quer saber".
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Categoria 5: importancia do acompanhamento continuado dos pacientes

Embora este tema nio fosse diretamente abordado no roteiro de entrevista, trés cuidadores
destacaram a relevancia da continuidade de atendimento com o mesmo médico. Exemplos dos
relatos incluem "eu acho que é muito bom ja comegar com o mesmo médico e ir até o final" ou
"acho que foi até positiva essa questdo do vinculo, a médica ta tendo contato com minhas duvidas,
com minha vontade de conhecer certo assunto, aumenta até o vinculo. Eu vi que até ela [crianga]
criou um vinculo muito forte com a doutora, ela ja deu flor pra doutora, ja fez um desenho pra
ela" e também "cada vez vir num médico diferente é tao ruim, toda vez tem que explicar tudo de

novo, a gente ja passou por uns cinco médicos diferentes, é ruim".

Subsecio (¢): relatos das criancas
Nove criangas participaram da entrevista final junto com seus acompanhantes e as

respostas foram agrupadas em trés categorias descritas a seguir.

Categoria 1: percepcio sobre a participacdo no estudo

Uma crianga indicou que participar do estudo ndo implicou beneficios nem prejuizos
("normal, nada diferente") e oito referiram vantagens, conforme exemplos: "gostei, gostei muito,
era divertido" e ainda "foi legal, porque eu gosto de vocé" e também "foi bom, porque muitas

coisas a gente pode falar".

Categoria 2: influéncia do procedimento na comunicacdo durante consultas

Oito criangas indicaram que ndo houve mudangas na comunica¢do em funcao do uso do
procedimento ("ficou a mesma coisa"). Um participante referiu "mudou, porque as vezes eu

esquecia na hora de perguntar, mas hoje to6 entendendo mais, fica mais facil".

Categoria 3: sugestoes para melhorar o procedimento de pré-consulta

Entre os nove participantes entrevistados, quatro indicaram sugestdes para melhorar o
procedimento. Uma crianga destacou "brincar mais" e trés criancas ressaltaram a ampliacao da
intervengdo para outras familias: "pra outras criangas, pra elas conversar também" e ainda

"outras criangas participar".
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CAPITULO 7 - DISCUSSAO E CONSIDERACOES FINAIS
Este capitulo apresenta consideragdes finais sobre o trabalho e destaca: (a) discussdo dos
principais resultados em associacdo a literatura; (b) limitagdes do estudo; (c) implicagdes para a

psico-oncologia pediatrica e sugestdes para pesquisas futuras.

Consideracoes sobre os resultados em relacdo a literatura na area

Constituiu objetivo principal deste trabalho analisar a influéncia de um procedimento de
pré-consulta comportamental sobre a comunicacdo em consultas pedidtricas. Os resultados
indicam que este procedimento pode influenciar a interagdo nos atendimentos, a partir da
sinalizacdo de assuntos para serem abordados, € propiciar uma comunicacao triadica sob medida.
Esta necessidade de intervencgdes psicossociais ¢ salientada na literatura, pois os profissionais
referem que o estudo da comunicacdo pediatrica durante a graduag@o tem sido insuficiente (Dubé
et al., 2003; Perosa & Ranzani, 2008; Rider et al., 2008). A analise dos dados apresentou a
primazia de relatos comunicativos de cunho biofisioldgico, de modo especial nas subcategorias de
orientacdes dos médicos as Diades e duvidas referidas por cuidadores e criangas, em detrimento da
abordagem a temas psicossociais, aspecto também indicado pela literatura (Wassmer et al., 2004).

Os resultados destacam mudangas no repertério comportamental dos médicos que
utilizaram o protocolo, caracterizadas principalmente pelo aumento de orientagdes a cuidadores e
criangas. Houve ampliagdo do suporte social e abordagem a duvidas por parte de M1 durante a
Intervencao, embora estes comportamentos nao tenham permanecido elevados durante a Linha de
Base 2. Contudo, a abordagem de diividas por M1 foi relatada na entrevista final como um padrao
comportamental generalizado a outras consultas. Estes dados corroboram a literatura ao enfatizar a
relevancia de intervengdes psicossociais relacionadas a comunicagdo pediatrica (Clark et al., 2000;
Farrell et al., 2001; Felt & O’Connor, 2003; Gough et al., 2009; Hart et al., 2006; Hayutin et al.,
2009; Kemper et al., 2008; Nikendei et al., 2010; Van Dulmen & Holl, 2000).

A proposta metodologica adotada neste estudo é semelhante aos trabalhos de Felt e
O’Connor (2003), Hayutin et al. (2009) e Silva (2000), que também avaliaram procedimentos
sobre estimativa de temas para consultas e enfatizaram que o planejamento de assuntos promove o
atendimento aos interesses dos cuidadores, contribuindo para a eficiéncia da comunicagdo. Os
resultados do presente trabalho corroboram os estudos supracitados e ampliam esta proposi¢ao ao
incluir os temas estimados pelas criancas, que ndo foram contemplados nas trés pesquisas
referenciadas.

Os estudos de Felt e O'Connor (2003) e também Hayutin et al. (2009) focalizaram a

discussdo de temas psicossociais em consultas de acompanhamento pediatrico, que aumentaram
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em funcdo do uso de questiondrios para estimativas. Contudo, nestes estudos ndo houve
observagdo direta da interagcdo, apenas a andlise dos relatos de cuidadores ¢ médicos sobre a
comunicagdo. O presente estudo corrobora estes dois trabalhos ao mostrar a inclusdo de temas
psicossociais a partir da estimativa de cuidadores e criancas, enfatizando a influéncia do
procedimento sobre o comportamento dos médicos, em especial M1, relacionado a orientagdes
sobre praticas parentais, subsidios para lidar com dificuldades do tratamento, informagdes sobre
atividade escolar, perguntas sobre condi¢do familiar e referéncia pelos cuidadores sobre
dificuldades e demandas.

Silva (2000) investigou a influéncia de intervengdes distintas sobre a comunicagdo,
incluindo listas de assuntos estimados pelos cuidadores, e adotou a observagao direta e registro em
audio dos atendimentos. No trabalho da autora, a interveng¢do gerou frequéncias menores de
comportamentos comunicativos e focalizagdo dos itens registrados. Este dado ndo foi corroborado
no presente estudo, que apontou aumento de orientagdes promovidas pelos médicos e também a
ampliagdo dos assuntos verbalizados, além da focalizagdo de temas que raramente sdo abordados
e, em geral, sdo incluidos nos atendimentos somente a partir de solicitagdes diretas dos cuidadores.

O uso do protocolo de pré-consulta pode promover o aumento de orientagdes a cuidadores
€ criangas €, a0 mesmo tempo, contribuir para focalizar assuntos de interesse da Diade, conforme
enfatizado pelas andlises funcionais e nas entrevistas finais. Nas consultas acompanhadas com os
médicos que fizeram uso efetivo do protocolo, em especial M1, houve énfase em orientagdes sobre
atividades escolares, recomendacdes de cuidados, higiene e alimentagdo, informacdes para lidar
com dificuldades do tratamento, praticas educativas parentais, subsidios sobre fundamentos da
neoplasia ou tratamento e sequelas ou recaidas. Houve um processo de adesao ao uso do protocolo
por parte de M1 e M2, que incluiram gradativamente o procedimento na rotina de consultas e M3,
que ndo utilizou o protocolo, enfatizou na entrevista final as dificuldades na organizacdo do
servico como potencialmente impeditivas da adesdao ao procedimento.

Diversos estudos destacam a relagdo entre a qualidade de comunicacgdo e a satisfacdo do
usuario (Arora, 2003; Brown & Wissow; 2008, Crossley & Davies, 2005; DiMatteo, 2004; Drotar,
2009; Hayutin et al., 2009; Howells & Lopez, 2008; Nobile & Drotar, 2003). O presente trabalho
nao focalizou este topico, porém as entrevistas com cuidadores e criangas corroboram a literatura
ao enfatizar a satisfagdo com a pré-consulta ¢ com a comunicagdo influenciada pelo uso do
protocolo. Porém, cabe destacar que estes relatos podem sofrer efeitos de desejabilidade social
(Wissow & Kimel, 2002).

A literatura ¢ unanime em detectar a exclusdo das criancas na interagao ¢ enfatizar a

importancia de incluir o paciente pediatrico no processo comunicativo (Armelin et al., 2005;
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Darby, 2002; Crossley et al., 2005; Howells & Lopez, 2008; Mendonga, 2007; Nobile & Drotar,
2003; Pinto, 2010; Tates & Meeuwesen, 2000; 2001; Tates, Meeuwesen, Elbers & Bensing, 2002;
Wassmer et al., 2004). Os resultados deste trabalho corroboram dados da literatura ao mostrar que
as criangas participaram menos da comunicagdo, tendo seu papel restrito ao fornecimento de
informagdes ¢ interagdes de socializacao com os médicos.

Considerando a comunica¢do como um processo sistémico, destaca-se que esta exclusdo ¢é
sustentada por todos os membros presentes nas consultas, na medida em que médicos concentram
a comunica¢do com criangas em interagdes de socializa¢do, ha escassas perguntas ou explicagdes
dos cuidadores para os pacientes e as proprias criangas, enquanto sujeitos desta interacao,
verbalizam poucas demandas. Perguntas e explicagdes de cuidadores as criangas retornaram
poucos comportamentos dos pacientes e as perguntas ou demandas de criancas dirigidas aos
cuidadores ocorreram quase em totalidade quando o médico ndo estava presente no consultorio
("mde, eu vou internar é hoje?" - Diade 2 acompanhada por M3).

Algumas vezes, os cuidadores podem dificultar de modo intencional a inclusdo do paciente
pela preocupacdo com preferéncias e efeitos da informagdo sobre comportamentos da crianga
(Nova et al., 2005; Perosa et al., 2006; Tates, Elbers, Meeuwesen e Bensing, 2002). Neste estudo,
este aspecto foi salientado em duas ocasides na entrevista final, como por exemplo: "ndo
perguntar coisa que a crianca ndo quer saber, ndo quer perguntar. As vezes a crianca nio quer
saber" - Diade 10 acompanhada por M2.

Meédicos e cuidadores indicaram iniciativas em abordar os itens registrados no protocolo,
porém em raras ocasioes as criangas incluiram os temas listados. Este dado enfatiza a necessidade
de intervencdes que possam intermediar a comunicagdo entre médicos e pacientes, sinalizando aos
profissionais as demandas proferidas pelas criangas e enfatizando as preferéncias individuais
relativas a comunicagdo. Destaca-se que o procedimento analisado neste estudo promoveu a
inclusdo de itens referidos pelos pacientes, aumentando comportamentos de orientagao, suporte
social e abordagem a duvidas, especialmente para M1, porém cabe ressaltar que dez criangas ndo
quiseram participar da pré-consulta, em fun¢do da condigdo clinica desfavoravel (dores, nausea,
sonoléncia) ou esquiva em abordar assuntos relacionados ao tratamento. Este dado salienta uma
reflexdo sobre preferéncias individuais por informacgao, destacada na literatura, e a necessidade de
coletar informagdes sobre a maneira como a doenga e o tratamento sdo apresentados a crianga
(Arora, 2003; Darby, 2002; Goore et al., 2001; Howells & Lopez, 2008; Zwaanswijk et al., 2007).
A literatura enfatiza a informag¢dao como promotora de adesdo aos cuidados e de adaptagao a um
contexto potencialmente aversivo, e as diretrizes do Sistema Unico de Saude (SUS) prevéem o

direito fundamental do usudrio a informagao (Lei 8.080, 1990). Contudo uma reflexdo ética sobre
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este aspecto pode sinalizar diferencas entre direito e obrigatoriedade, destacando a importancia de
observar as necessidades subjetivas no atendimento em satde sinalizadas pelos principios de
humanizag¢ao (Brasil, 2004; Deslandes, 2004; Garrafa & Albuquerque, 2001).

Ao possibilitar a estimativa individualizada de assuntos para o atendimento, a pré-consulta
contempla esta preferéncia pessoal pela quantidade e contetido das informagdes a serem incluidas
nas consultas, contribuindo para um papel ativo de criangas, cuidadores e médicos na interacao
comunicativa. Em um atendimento, M2 utilizou informagdes registradas na pré-consulta, sobre a
preferéncia da crianga por ndo receber informacgdes, para orientd-la e estabelecer um vinculo
colaborativo: "vocé ndo quer conversar, nao?Vocé quer que eu converse com sua mde e vocé sai
um pouquinho? Ou vocé quer ficar?". Neste momento a crianca verbalizou que permaneceria na
consulta e M2 orientou: "se a noticia é boa pode dar? Sabe o que eu acho? Que se vocé ficar na
consulta vai ser bom, porque vocé esta respondendo bem ao tratamento. Que ndo vai ter problema
vocé ficar sabendo de tudo. Mas se vocé ndo quiser ficar, ai espera la fora, vocé que sabe".

Ainda considerando questdes relacionadas a fungdo das informagdes na adaptacdo ao
tratamento, ¢ possivel que a entrevista de pré-consulta possa ter efeito ansiogénico em alguns
cuidadores e pacientes. Embora este aspecto ndo tenha sido incluido diretamente na analise dos
dados, uma cuidadora acompanhada por M2 se mostrou apreensiva durante as entrevistas de pré-
consulta e aumentou as demandas sobre planejamento terapéutico da fase subsequente, ao longo
das entrevistas registradas, mesmo que em todos os atendimentos M2 tenha abordado e orientado
este conteudo especifico.

A organizacdo do servigo pode ser um fator moderador & comunicacdo em consultas
pediatricas, aspecto decisivo para a qualidade da interagdo nos atendimentos (Cruz-Hernandez,
2004; Gabe et al., 2004; Pinto, 2010; Santos, 2001; Wissow & Kimel, 2002). Destaca-se que o
procedimento de pré-consulta apresenta baixo custo econdmico e operacional, tornando-se um
elemento facilitador a comunicagdo em contextos de servico desfavoravel, conforme desejavel a
um programa de intervengao segundo destacado por Silva (2000) e Hayutin et al. (2009).

Além disso, a pré-consulta constitui um processo relevante de acolhimento aos usuarios
dos servigos em saude e, implementada de forma sistematica na assisténcia a pacientes e
familiares, pode contribuir para ampliar a visdo do sujeito no processo satide-doencga em dire¢do a
uma concepcao global, conforme enfatizado em pressupostos do modelo biospsicossocial de
atengdo em saude (Arora, 2003; Caprara & Rodrigues, 2004; Santos, 2001; Wassmer et al., 2004).
Cabe, ainda, salientar que o procedimento de preparacdo para as consultas e uso efetivo do
protocolo nos atendimentos promove educacdo para a saude tanto para criangas e cuidadores

quanto para profissionais.
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O tempo médio de atendimento, que teve tendéncia a aumentar nas ultimas décadas, pode
influenciar a qualidade da comunicag¢ao (Blumberg & O’Connor, 2004; Clark et al., 2000; Pinto,
2010; Silva, 2000; Tates & Meeuwesen, 2000; Tates, Meeuwesen, Bensing & Elbers, 2002). Neste
estudo, as médias no tempo de atendimento estiveram proximas aos dados descritos na literatura e
houve um aumento de aproximadamente quatro minutos durante a Intervencdo. Porém nao ¢
possivel observar se esta alteragdo ocorreu exclusivamente em fungdo do uso da pré-consulta, pois
muito tempo nos atendimentos foi empregado no preenchimento de relatérios, prescrigdes médicas
ou atestados. Durante as entrevistas finais, dois médicos e cinco cuidadores destacaram que
procedimentos de estimativa, como a pré-consulta, podem contribuir para otimizar a consulta,
dados que corroboram proposi¢des de Felt e O'Connor (2003), Hayutin et al. (2009) e Silva
(2000).

Limitacoes do estudo

Este trabalho apresenta limitagdes que devem ser discutidas. Considerando aspectos
metodoldgicos, ressalta-se que a analise exclusiva em termos de eventos antecedentes aos
comportamentos verbais restringe uma compreensao sist€émica das interagdes funcionais que
compdem contingéncias triplices na comunicagdo triddica. Contudo, esta adaptacdo metodologica,
ainda que reducionista, se fez imprescindivel para viabilizar a andlise, organiza¢do e apresentagdo
dos dados de forma sistematica, enfatizando relagdes funcionais entre o uso do protocolo e os
comportamentos verbais da triade, conforme objetivo principal deste estudo.

A quantidade restrita de sessdes de observagdo, o tamanho e a heterogeneidade da amostra
também podem ser destacados como limitagdes. Nao foi possivel acompanhar um nimero maior
de médicos onco-hematologistas pediatricos em decorréncia da organizagao do servigo, conforme
apresentado no Capitulo 5. Embora o acompanhamento de trés médicos possa ter enfatizado
contextos experimentais diferentes relativos a implementagdo da pré-consulta, permitindo analises
comparativas relevantes, apenas um destes participantes (M1) aderiu de forma satisfatéria ao uso
do protocolo e foi acompanhado durante todas as etapas propostas no estudo, implicando uma
perda importante da amostra inicialmente prevista para acompanhamento.

A exposi¢do de M2 a Linha de Base 2 poderia apresentar o nivel de permanéncia de
comportamentos adquiridos durante a Intervengao ou mudangas em padrdes comunicativos
decorrentes do contato com a pré-consulta. M3 foi acompanhado durante as trés etapas previstas,
porém utilizou o protocolo em apenas dois atendimentos e os dados registrados foram mantidos na
analise para contemplar objetivos secundarios e representar uma condigdo comparativa em que,
apesar da pré-consulta com as Diades, o médico ndo aborda os temas registrados. Embora os trés
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médicos tenham vivenciado trajetorias distintas ao longo do estudo, a proposta de sujeito como
proprio controle permite a andlise em situagdes diferenciadas, com contribuicdes ao estudo de
procedimentos de intervencdo. Esta limitagdo destaca a necessidade de mais estudos de
acompanhamento em condigdes experimentais diferentes e com amostras maiores que possam
destacar efeitos de intervencoes diversas sobre a comunicagao.

O acompanhamento das mesmas Diades crianga-cuidador ao longo das trés etapas
possibilitaria avaliar a influéncia do procedimento também no comportamento de cuidadores e
criangas. Esta dificuldade de acompanhamento dos mesmos pacientes e familiares ocorreu em
decorréncia de fatores relacionados ao protocolo de tratamento, que prevé periodicidades
diferentes de consultas em cada fase, e as intercorréncias (febres, internagdes imprevistas,
infecgdes, necessidade de recuperagdo do sistema imunoldgico ou outros quadros clinicos). O
acompanhamento das mesmas Diades também foi inviavel porque o préprio contato com o
tratamento ao longo do tempo pode ser um fator potencialmente moderador das necessidades
individuais, da adaptagdo a terapéutica antineoplasica e, por consequéncia, da comunicagdo nas
consultas, dificultando o controle de variaveis intervenientes nesta analise.

Outra limitacdo se refere a énfase no comportamento verbal e exclusdo de elementos nao-
verbais da interacdo, que constituem parte imprescindivel a uma analise funcional de interagdes
comunicativas (Ong et al., 1995). O uso de gravacdo em video se mostrou invidvel no
procedimento por ser excessivamente invasiva em consultas que incluem exame fisico e/ou
deformidades anatomicas relacionadas ao tratamento, porém ha pesquisas, descritas no Anexo 1,
que utilizaram esta modalidade de registro. Cabe destacar que os médicos neste trabalho foram
acompanhados em estudos anteriores com observagdo direta e gravagdo das consultas em audio,
aspectos facilitadores ao procedimento para coleta dos dados adotado neste estudo.

Considerando a presenca de pesquisadores nos atendimentos, os resultados deste trabalho
devem ser analisados a luz de possiveis vieses relativos a desejabilidade social, pois a observagado
direta e/ou a gravacdo das consultas podem ter se tornado estimulos discriminativos para
comportamentos verbais de médicos, conforme destacado na entrevista final de M1. Embora ndo
tenha sido apontado nos relatos, um procedimento de pré-consulta poderia restringir o
comportamento dos médicos em consultas, impedindo algumas iniciativas espontdneas sobre
perguntas, orientagdes e interacdes diversas.

Algumas caracteristicas especificas das Diades que podem influenciar a comunicag¢do ndo
foram controladas neste estudo, tais como niveis de escolaridade, gravidade da neoplasia e
prognosticos, padrdes individualizados de interacdo, condicdo fisica da crianga, experiéncias

anteriores com hospitalizagdo e histdrias de reforcamento relacionadas a comportamentos verbais.
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Na literatura, dados sociodemogréficos dos cuidadores foram associados a quantidade e qualidade
de informagdes providas pelos médicos (Miller et al., 2005; Moseley et al., 2006; Santos, 2001). A
idade das criangas também tem sido destacada como um fator decisivo na interagdo comunicativa
(Drotar, 2009; Perosa & Ranzani, 2008; Tates, Meeuwesen, Bensing & Elbers, 2002; Tates,
Meeuwesen, Elbers & Bensing, 2002), contudo apenas para M2 os dados mostraram associa¢ao
positiva, embora fraca, entre idade dos pacientes e quantidade de orientagdes por parte do médico.

Uma limitagdo importante deste estudo se refere aos indices de fidedignidade interjuizes
para classificacdo de comportamentos em categorias, que estiveram abaixo dos padrdes aceitaveis
(minimo 70% de concordancia) provavelmente em decorréncia do elevado nimero de categorias
propostas. Outro aspecto que deve ser considerado para discutir esta limitagdo se refere a diferenga
na proximidade, familiaridade e tempo de atuacdo dos juizes em relagdo ao contexto onco-
hematologico pediatrico, fator que pode ter influenciado especificamente a categorizagdo em
subcategorias tematicas por cada juiz.

A literatura descrita no Anexo 1 apresenta sistemas de categorizacdo ja validados para a
observagdo de comportamentos em consultas, porém categorias estruturadas a priori podem
reduzir as andlises a proposi¢des topograficas de comportamento e excluir caracteristicas
contextuais proprias de cada atendimento. Destaca-se que esta problematica da observacao de
comportamentos publicos de modo objetivo perpassa a histéria da Psicologia, pois observadores
diferentes estdo sujeitos a historias de refor¢amento distintas e, desta forma, ndo existe uma
observagdo isenta de pré-concepcdes ou vieses subjetivos (Dittrich et al., 2009).

Outra limitagao deste estudo se refere a lacuna, na analise dos dados, sobre a compreensao
efetiva pelas Diades sobre orientacdes médicas e adaptagdo da comunicagdo dos médicos
direcionada aos pacientes. O aumento das ocorréncias de comportamentos comunicativos nao
garante a compreensdo de cuidadores e criangas sobre o conteido abordado e, portanto, ndo
constitui sindnimo de uma comunicagao eficiente. Ressalta-se que os dados corroboram a literatura
ao indicar a prevaléncia de comportamentos dos médicos como organizadores da comunicacio e
uma limita¢do pode ser atribuida ao titulo deste trabalho (médico-cuidador-paciente), que enfatiza
esta primazia do profissional de saide na comunicacao e a exclusdo da crianca nesta interacao.

Embora uma familiarizagdo com consultas tenha sido implementada no inicio da pesquisa,
ndo foi realizado estudo piloto neste trabalho, que poderia contribuir para ajustes no procedimento.
Ressalta-se também que a influéncia da pré-consulta na interacdo pode ter sido subnotificada ao
longo das observacdes, em decorréncia da op¢do metodologica que priorizou dados observaveis
publicamente. Em outras palavras, o procedimento pode ter influenciado comportamentos privados

de médicos, cuidadores e criangas que ndo foram abordados na andlise: é possivel que a pré-
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consulta tenha sensibilizado os participantes para outros elementos da comunicagdo que nao
puderam ser observados, por exemplo o aumento da aten¢do de cuidadores e criangas a suas
proprias demandas comunicativas, alteracdes em comportamentos privados, a sensibilizacdo dos
médicos a comportamentos nao-verbais das Diades ou mudangas no vinculo triddico estabelecido.

Todos os médicos sinalizaram de forma inequivoca a referéncia ao protocolo nas consultas,
a partir de dicas verbais ("vamos ver as duvidas" - M1) ou comportamentos motores registrados no
protocolo de observagdo (Anexo 2), contudo ¢ possivel que os médicos tenham verificado os itens
registrados no protocolo em momentos que ndo foram observados, por exemplo no tempo
decorrido entre chamar a Diade para a consulta e entrar no consultério. A iniciativa de cuidadores
em abordar itens registrados também pode ter sido um efeito subnotificado do procedimento, pois
ndo ¢ possivel verificar se as demandas listadas foram promovidas pela entrevista ou eram pré-
existentes a pré-consulta.

Especialmente no contexto onco-hematoldgico pediatrico, o inicio do tratamento representa
uma fase de intensas exigéncias e adaptagdes familiares em que intervengdes psicossociais sao
essenciais (Clarke & fletcher, 2003; James et al., 2002; Kars et al., 2008; Kerr et al., 2007; Klassen
et al., 2007; Kohlsdorf, 2008; Lahteenmaiki et al., 2004; McGrath et al., 2005; Mendonca, 2007;
Steele et al., 2003). Uma limitagdo deste estudo se refere a diferenca no tempo de tratamento das
Diades participantes, considerando que a necessidade comunicativa pode mudar ao longo do
tempo. Nas entrevistas finais, dois cuidadores indicaram que o procedimento deveria ser
implementado no inicio do tratamento. Este acompanhamento logo apds o diagnostico foi inviavel
em decorréncia de planejamentos terapéuticos diferentes para neoplasias distintas, internagoes
imprevistas ou intercorréncias e dificuldades em conciliar a agenda de atendimento dos médicos
com as Diades em inicio de tratamento.

Contudo cabe ressaltar que as analises sobre associacdes entre tempo de tratamento e
quantidade de orientagdes promovidas pelos médicos ndo mostraram relagdes aparentes entre as
duas variaveis. Além disso, o tratamento onco-hematologico pediatrico € caracterizado por fases
com caracteristicas distintas que podem demandar necessidades comunicativas diferentes
especificadas na pré-consulta, conforme indicado por cuidadores em consultas ("é muita coisa, a
gente fica perdida" - Diade 5 acompanhada por M1).

Alguns exemplos ressaltam a pertinéncia da implementagdo da pré-consulta mesmo em
fases adiantadas do tratamento. O protocolo sinalizou adesdo insatisfatoria ao uso de medicagdo
(Bactrim) em trés atendimentos de Diades diferentes que ocorreram respectivamente apos 15, 60 e
70 dias de tratamento. Uma divida de cuidadores relacionada a fundamentos do tratamento ("por

que ndo pode tomar quimio quando estda com sangue baixo?" - Diade 7 acompanhada por M3) foi
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registrada no protocolo apés 170 dias de tratamento. Ao final de uma das consultas registradas
com M2, ap6s a Diade se ausentar do consultério, o médico verbalizou a respeito de item
registrado no protocolo: "so que esta duvida, sobre a natag¢do, ndo era pra ter a essa altura do

tratamento [97 dias] né? Ndo pode fazer natagdo, se ndo pode ir pra piscina...".

Implicacoes do estudo para a psico-oncologia pediatrica e sugestoes para pesquisas

O procedimento analisado neste estudo apresenta vantagens ao abordar assuntos de acordo
com a preferéncia de cuidadores e pacientes, contribuindo para uma comunicagdo sob medida,
voltada as necessidades e interesses individualizados. Os itens registrados nos protocolos
promoveram comportamentos diversificados por parte dos médicos, incluindo aumento em
orientacdes e/ou requerimento de informagdes e ampliacdo de repertérios comportamentais
comunicativos. O uso do protocolo por M1 e M2 esteve relacionado principalmente ao aumento de
orientacdes dirigidas a criangas e cuidadores, mas também a focalizagdo de temas que geralmente
ndo sdo incluidos na rotina de consultas. Destacam-se subsidios de informagdes para cuidadores
acerca de atividades escolares, alimentacdo, estratégias para lidar com dificuldades do tratamento,
praticas parentais, sequelas ou recaidas, bem como informacgdes dirigidas as criancas sobre
recomendacdes de cuidados, higiene e lazer, alimentacdo, atividade escolar, sequelas ou recaidas e
estratégias para lidar com dificuldades do tratamento.

Foram verificados aumentos notaveis na frequéncia de comportamentos durante a
Intervencao para os médicos que utilizaram efetivamente a pré-consulta em seus atendimentos.
Contudo, destaca-se que, de modo geral, estas ocorréncias diminuiram na Linha de Base 2,
evidenciando que tais categorias ndo se mantiveram apds a suspensao do protocolo. Estes dados
salientam a relevancia de outros estudos em carater prospectivo e intervengdes que possam
investigar a aquisicdo, manuten¢do e generalizagdo de comportamentos comunicativos. A pré-
consulta pode promover a mudanga no repertdrio comunicativo e gerar novos padroes de
comportamento que, contudo, necessitam de estratégias para serem mantidos e principalmente
generalizados a outras situagdes de assisténcia.

Sdo necessarios estudos que focalizem outros contextos de interagdo triddica, como
atendimentos a adolescentes e idosos, aprofundando a anélise funcional em contingéncias triplices
segundo propostas de Skinner (1957/1978) e Dittrich et al. (2009). O acompanhamento ao longo
de varias consultas e em condi¢des experimentais distintas, além da analise sobre a compreensao
das orientacdes fornecidas pelos médicos, se torna relevante para fornecer informagdes sobre a
influéncia direta de protocolos sobre o comportamento comunicativo de familiares e pacientes

(Arora, 2003; Nobile & Drotar, 2003; Tates, Elbers, Meeuwesen & Bensing, 2002).
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A pré-consulta comportamental ¢ um procedimento de baixo custo econdmico e
operacional que pode melhorar a qualidade da comunicacdo a partir da sinalizacdo de duvidas ou
demandas de cuidadores e criangas. Entretanto, cabe destacar que o procedimento, exclusivamente,
pode ndo promover mudangas permanentes nos repertorios comunicativos, de modo especial ao se
contextualizarem as dificuldades na organizag¢ao do servigo ou aspectos especificos das consultas -
como condicdo clinica ou comportamentos ndo-colaborativos da crianga - que podem dificultar a
interagdo. S3o necessarias mais pesquisas que associem estes procedimentos pontuais a agdes
processuais em longo prazo, incluindo intervengdes interdisciplinares que combinem a
contribuicao de varios profissionais sobre a comunicagao.

A partir dos dados evidenciados nas entrevistas finais, sugere-se também a participagdo de
outras equipes de saude, além da psicologia, no processo de pré-consulta, promovendo a
ampliacdo do procedimento para uma atencdo global ao paciente e seus familiares. Destaca-se
ainda a necessidade de estudos sobre a comunicagao em outras condigdes pediatricas cronicas e
especialmente no contexto preventivo primario ¢ de promog¢do em saude, para enfatizar a
autonomia de criangas ¢ adolescentes em cuidados basicos promotores de qualidade de vida.
Sugerem-se também estudos sistematicos que possam aplicar procedimentos de pré-consulta em
outros contextos terapéuticos além do atendimento em saude pediatrica.

Criancas acompanhadas por M1 que participaram das pré-consultas receberam mais
orientacdes do que criangas que nao participaram do procedimento. Também houve aumento da
frequéncia de suporte social, abordagem a dividas e requerimento de informacdes da crianga por
M1. Destaca-se o papel do procedimento adotado neste trabalho para intermediar a comunicagao
entre usuarios e profissionais, corroborando as diretrizes previstas pelo Sistema Unico de Satde
que enfatizam a informag¢do e¢ a qualidade da comunicagdo como direitos do usuario do sistema,
constituintes dos principios de humanizagdo e promotores de controle social (Araujo & Cardoso,
2007; Deslandes, 2004; Lei 8.080, 1990). Embora a pré-consulta tenha mostrado limitagdes
relacionadas a aplicagdo direta com criangas, trata-se de uma iniciativa de inclusdo do paciente na
comunicagdo, contribuindo para promover o papel ativo do sujeito em seu proprio processo de
desenvolvimento.

Entre as oito criangas que nao quiseram participar das entrevistas, trés estavam em
condi¢des clinicas desfavoraveis (dor intensa e/ou nauseas) € quatro conversavam com a
pesquisadora sobre atividades escolares, preferéncias por brincadeiras e constituicdo familiar, mas
se esquivavam de abordar diretamente assuntos do tratamento. Em um caso, a crianga foi
incentivada pelos pais a aumentar o contato com a televisdo como atividade vidvel frente aos

cuidados exigidos pelo tratamento, e permaneceu neste comportamento concorrente a entrevista de
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pré-consulta. Torna-se importante investigar, em estudos subsequentes, maneiras distintas de
esclarecer e sinalizar as demandas do paciente, que utilizem outras formas Iudicas de aproximagao
e abordagem de temas relativos ao tratamento.

Outro aspecto relevante para a psico-oncologia pediatrica foi apresentado por estudos na
literatura e destacado nos resultados deste trabalho: trata-se da inclusdo nas consultas de assuntos
relacionados a outros temas além daqueles de cunho biomédico, pois dificuldades de ordem
emocional, familiar e psicossocial sdo frequentemente enfrentadas por cuidadores e pacientes e sao
mediadoras da adaptagdo ao tratamento e da promocdo de saude global (Blumberg & O’Connor,
2004; Brown & Wissow, 2008; Christakis et al., 2001; Coleman, 2002; Schuster et al., 2000;
Wassmer et al., 200; Wildman et al., 2004). O uso da pré-consulta promoveu o aumento de
comportamentos relacionados a fornecimento de suporte social a criangas e cuidadores,
informacgdes sobre como lidar com as dificuldades do tratamento e praticas educativas parentais,
além de perguntas sobre a condi¢do familiar, especialmente nas consultas registradas com M1.
Ressalta-se, contudo, que o contetdo das duvidas de Diades, orientagdes providas e requerimento
de informagdes pelos médicos permaneceu concentrado em temas de cunho biofisioldgico, tais
como planejamento terapéutico, manejo de sintomas e intercorréncias, efeitos de medicacgao, entre
outros. Este dado evidencia raizes tradicionais que ainda perpassam a comunicagdo em contextos
pediatricos e sinaliza a relevancia de enfatizar outros elementos que podem conduzir & valorizagao
da criangca e do cuidador, promovendo saide e qualidade de vida. Entretanto ¢ fundamental
ponderar que o préprio contexto de alto risco representado pelo cancer infantil pode demandar esta
énfase em cuidados preventivos e recomendagdes biomédicas.

Os estudos na literatura ressaltam esta importancia de ampliar a comunica¢ao em consultas
para temas psicossociais, tendo em vista o papel do médico pediatra como agente promotor de
saude global (Blumberg & O’Connor, 2004; Brown & Wissow, 2008; Schuster et al., 2000; Van
Dulmen; 2004). Destaca-se a preméncia de refletir sobre estruturas curriculares e projetos politico-
pedagdgicos dos cursos técnicos, de graduagdo e pos-graduacao em saiude para que as disciplinas e
estagios previstos possibilitem a abordagem e discussdo sobre a comunicagdo humanizada em
saude. E possivel ponderar que os avangos em técnicas de diagnostico, tecnologias terapéuticas e
possibilidades farmacologicas talvez ndo tenham sido acompanhados por progressos na formacao
humanizada dos profissionais de saude e na compreensdao do papel funcional de questdes
psicossociais, culturais, afetivo-emocionais € comportamentais sobre o processo saide-doenca.

Torna-se necessario refletir sobre o papel dos profissionais dentro dos modelos tradicional
e biopsicossocial de atengao em saude, tendo em vista que o processo de transi¢ao entre estes

paradigmas pode gerar reflexdes equivocadas sobre a formagdo e atuagdo dos profissionais em
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saude. A compreensdao sobre a atuagao inter e transdisciplinar dos profissionais ainda tem sido
foco de muita discussao.

Nas pré-consultas, houve registro de demandas relativas a questdes de ordem emocional,
insatisfacdo com a rede de suporte sociofamiliar, ansiedade pela resposta clinica, dificuldades
financeiras e queixas sobre comportamentos da crianca. A funcdo da pré-consulta ndo deve ser
equivocadamente equiparada a uma exigéncia de atuagdo do médico préxima aquela exclusiva do
profissional em psicologia. Em outras palavras, o procedimento ndo deve ser concebido como um
exercicio em técnicas psicoterapicas diante de demandas psicossociais, mas sim como um enfoque
a contribui¢do de pressupostos da Psicologia da Satide que beneficiam o manejo técnico de
situacdes relevantes em consultas e tratamentos, o padrio comportamental de atuagdo dos
profissionais, o didlogo interdisciplinar ¢ a concepcdo de satde-doenca para além de modelos
tradicionais, ao sinalizar uma compreensao sistémica sobre a vivéncia de criangas e familiares.

Um exemplo ilustrativo desta discussdo se refere ao uso do protocolo por M2: "Bom,
nervoso porque sente dor nos exames', ai ndo tem o que fazer né.. E sempre que tem essa
dificuldade pra tirar sangue?". Ao ser abordada, esta queixa promoveu o requerimento de
informacdes sobre a crianga, que podem possibilitar orientacdes pelo médico e/ou
encaminhamentos diversos como, por exemplo, a Psicologia. O médico atua, assim, como
promotor da saude global da crianga e de sua familia, a partir da inclusdo de demandas emocionais
especificas e integracdo aos demais profissionais do servigo. Desta forma, queixas psicossociais
registradas no protocolo podem sinalizar necessidades individuais da Diade, promovendo vinculo
e suporte social no atendimento e incentivando a integracdo interdisciplinar. Esta visdo integral
sinalizada pelo procedimento de pré-consulta ¢ preconizada pelos principios do SUS (Lei
8.080,1990) e pelos pressupostos de humanizacdo segundo andlise de Deslandes (2004), que
enfatiza a combinagdo entre competéncia técnica e atendimento as histérias de reforcamento de
cada membro envolvido no tratamento, tendo em vista que o cancer pediatrico ndao influencia
diretamente apenas o processo de desenvolvimento da crianca, mas também de seus familiares e

dos profissionais de saude envolvidos neste contexto.
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ANEXO

1

Quadro-sintese: revisao de literatura (2000-2012)11

Autores e Ano

Objetivos

Instrumentos e Técnicas

Participantes

Delineamento e Analise

Principais Resultados

Aburn e Gott

Revisar literatura com

Revisao nao sistematica de

Qualitativa

A comunicacio frente a alta hospitalar focaliza as

(2011) foco em alta hospitalar literatura responsabilidades da familia e necessidades especificas
Ammentorp, Avaliar a eficiéncia de Videogravagao 2832 pais e 32 profissionais Quantitativa e Quase- A interveng@o aumentou a satisfagdo geral dos pais com o
Kofoed e intervengado sobre a Questionarios especificos experimental (Delineamento jatendimento, porém necessidades especificas de informagao
Laulund (2011) comunicagao Palestras e grupos focais pré e pos-teste e grupos nao- foram destacadas.
equivalentes)
Armelin e cols. | Descrever a comunicagao Entrevistas Duas criangas (12 ¢ 14 Descritivo (estudo de caso) A comunicagdo se estabelece entre o profissional e o
(2005) pediatrica Observagao anos) e 13 profissionais Qualitativa cuidador, excluindo a crianga
Blumberg e [Avaliar relagdo entre humor Entrevistas 2068 cuidadores de criangas]  Descritivo/Exploratério Pais com humor positivo indicaram agdes preventivas e
O'Conor (2004) dos pais e instrucdes Mental Health Inventory (4-35 meses) Quantitativa aqueles com humor negativo, mais assuntos ndo discutidos
Brinkman e cols. | Avaliar comunicagdo sobre| Videogravagdo e Observing | 10 pediatras e 26 familias Descritivo/Exploratorio Houve associagao entre interagdo e dados socioecondmicos
(2011) tomada de decisdes Patient Involvement Scale (criangas de 6-10 anos) Quantitativa dos pais. Comunicagdo centralizada pelos médicos.
Brown e Validagdo de instrumento Vanderbilt Therapeutic 50 consultas registradas em Analise de instrumento Interagdes comunicativas podem ser avaliadas a partir de
Krupnik (2010) psicométrico Alliance Scale e Roter audio psicométrico - Quantitativa instrumentos psicométricos e analisadas em relacdo ao
Interaction Analysis System processo de alianga terapéutica
Brown e Analisar relagdo de estresse| General Health Questionnaire 747 maes Descritivo/Exploratorio 35% das maes discutiram sobre estresse na consulta e estas
Wissow (2008) discutido e satisfagdo Outros questionarios (criangas 5-16 anos) Quantitativa indicaram maior satisfagdo
Buckley e Avaliar preferéncia de Entrevistas 9 criangas (6-9 anos) Descritivo/Exploratorio Criangas comunicam diretamente suas preferéncias por
Savage (2010) | criangas por informagdo Analise de desenhos Qualitativa informagao. Destaque para a relevancia de intervengdes.
Cahill e Analisar a comunicagao Videogravagao 31 consultas com 16 Descritivo/Exploratorio Pouca participagdo da crianga, correspondente em média a
Papageorgiou triadica em consultas médicos Mista 5,42% das intera¢des e dependente da insergao por
(2007) (criangas 6-12 anos) cuidadores e médicos.
Cahill e Analisar a literatura em Revisdo ndo sistematica de - Qualitativa Criangas participam pouco da comunicagdo, tendo sua
Papageorgiou comunicagao triadica literatura interagdo reduzida ao fornecimento de informagdes
(2007) pediatrica
Clark e cols. Avaliar a eficacia de Questiondrios especificos |74 pediatras e 637 criangas Quase-experimental Grupo experimental utilizou mais comportamentos
(2000) procedimento sobre Semindrios (1-12 anos) (Delineamento pré e pos-teste €| instrumentais. Pais qualificaram melhor este grupo e estas
habilidades comunicativas Entrevistas grupos nao-equivalentes) | criancas tiveram menos internacgdes e visitas a emergéncia.
Analise de prontudrios Quantitativa
Clarke e Avaliar percepcio dos Entrevistas 29 pais Descritivo/ Exploratorio | Pais destacam necessidade de administrar informacdes
Fletcher (2003) | pais sobre informacdes Qualitativa diversas e a importincia do apoio por parte do médico
Coad (2007) | Analisar atividades ludicas - - Estudo teoérico Técnicas artisticas podem incluir criangas em consultas

® Analise baseada em Martin (1977/2004) e Shadish, Cook e Campbell (2002).
Estudos em destaque referem-se especificamente ao contexto onco-hematoldgico pediatrico.
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comunicagio

Questionarios especificos

Analise mista

Cohen e Avaliar FMSS para Five Minute Speech Sample |20 pais (criancas 6-16 anos)| Analise de instrumento para FMSS permite avaliar a qualidade da relacdo entre
Wamboldt (2000)| codificar comunicac¢ao (FMSS) e respectivos pediatras codificagdo. Analise mista. cuidadores e médicos
Coleman (2002) | Descrever atendimento Revisao ndo sistematica de - Revisao de Literatura Importancia de incluir aspectos psicossociais na consulta e
centrado na familia literatura Qualitativa abordar desenvolvimento de pacientes e pais
Cousino e cols. Analisar efeitos de Seminarios especificos 42 médicos Quasi-experimental Médicos que participaram de toda a intervenc¢ao
(2011) intervencao sobre a Audiogravacio 59 familias (Delineamento pos-teste e | estabeleceram melhor rapport. Maes atendidas por este
comunicacio em consultas| Roter Interaction Analysis grupos nio equivalentes) grupo indicaram mais perguntas.
System Quantitativa
Coyne (2008) Revisar literatura Revisdo sistematica de literaturg Qualitativa Criancas ndo sdo incluidas nas interagdes e decisdes
Coyne e Analisar percepgao de Entrevistas 55 pacientes (7-18 anos) Descritivo/Exploratorio Criancas querem participar da interacdo, porém ha
Gallagher (2011)|criangas sobre comunicagao Grupos Focais Qualitativa preferéncias individuais sobre esta inclusdo
Coyne e Harder Estudo teorico sobre - - Estudo teorico Pais e profissionais excluem o paciente da comunicagdo.Ha
(2011) comunicagdo com criangas preferéncias individuais de criangas na interagdo.
Croom e cols. | Analisar associagdo entre Questionarios especificos | 190 diades (pacientes entre|  Descritivo/ Exploratério Qualidade da comunicag@o foi associada a adesdo aos
(2011) comunicagdo e adesdo Exames clinicos 10 e 14 anos) Quantitativa cuidados e melhor controle de taxas metabolicas
Crossley e cols. |Investigar instrumento para Analise estatistica de 352 familias (criangas 7-19 Analise de instrumento Escores mais elevados para desempenho geral e mais
(2005) avaliar comunicagao fidedignidade anos) e 62 médicos psicométrico - Quantitativa baixos para discussdo de aspectos familiares.
Crossley e Davies| Analisar fatores envolvidos Revisdo de literatura 40 médicos Revisdo de Literatura A analise indicou comportamentos comuns aos médicos e
(2005) na comunicagdo pediatrica Grupo Focal Qualitativa habilidades facilitadoras & comunicagdo
Darby (2002) Avaliar literatura em Revisdo ndo sistematica de - Revisdo de Literatura As pesquisas sobre comunicagao tém focalizado a
comunicagao ¢ satisfacdo literatura Qualitativa satisfacdo do usuario
DiMatteo (2004) Analisar literatura Revisao nao sistematica de - Revisdo de literatura A comunicagdo eficiente é preditora de adesdo satisfatéria
literatura Qualitativa aos cuidados
Drotar (2009) Revisar literatura em Revisdo sistematica de - Revisao de Literatura Ha discrepancia entre necessidades de pais/pacientes e
comunicagao literatura Qualitativa comportamento dos médicos
Dubé e cols. |Avaliar treinamento durante]  Questionario especifico 143 residentes Descritivo/ Exploratério Mais da metade dos participantes ndo observou consulta
(2003) formacao profissional Quantitativa pediatrica e 12% ndo recebeu treino especifico
El Malla e cols. | Avaliar comunicacio, Questionarios especificos 304 pais Descritivo/ Exploratorio Comunicacao satisfatéria, provisao de informacoes e
(2012) confianga e satisfacio Quantitativa suporte sdo associadas a confianca por parte dos pais
Engelen e cols. |[Descrever implementacio| Quality of Life In Childhood - Descritivo/ Exploratorio Protocolos educativos sao relevantes para melhorar o
(2010) de protocolo Oncology QLIC-ON Mista atendimento pediatrico e a comunicacio em consultas
Farrell e cols. Avaliar a eficiéncia de Treinamento em grupos, 45 profissionais, (maioria Descritivo/ Exploratorio Todos os participantes destacaram a eficiéncia do
(2001) intervengao sobre a palestras e role play enfermeiros e médicos) treinamento. Destacou-se a importancia do feedback e da

pratica colaborativa

Felt e O’Connor
(2003)

Avaliar influéncia de
questionario em consultas

Questionarios especificos
Child Development Review
(CDR)

257 diades (criangas 15-47
meses) ¢ 66 residentes

Quantitativa. Quase-

e pos teste, grupos nao-

equivalentes)

experimental (delineamento pré

O uso do CDR aumentou a identificag@o e discussdo, em
consultas, de problemas comportamentais infantis
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comunicagio

pré/pos-teste,grupos nao-

equivalentes)

Fiks e cols.  |Analisar padroes de decisdo| Medical Expenditure Panel 4135 familias Descritivo/ Exploratério | Decisdes compartilhadas associadas a melhor saude. Nao
(2010) compartilhada em consulta Survey (criangas 0-17 anos) Quantitativa houve associa¢do com dados sociodemograficos
Fisher e Broome | Comparar percepgao sobre Entrevistas Dez pais, enfermeiros e Descritivo/ Exploratério Participantes destacaram a comunicagao inclusiva e
(2011) comunicagao médicos de trés criangas Qualitativa comportamentos facilitadores a comunicagao eficiente
Gabarra e Avaliar a percepcao da Entrevistas 15 criangas (5-13 anos) Descritivo/ Exploratério Criancas compreendem sua doenca e tratamento, mas
Crepaldi (2011) | crianga sobre comunicagao Qualitativa referem exclusdo na comunicacgéo triadica.
Gabe e cols. Revisar literatura sobre Revisao nao sistematica de - Revisao de Literatura A interag@o triddica precisa ser investigada para garantir
(2004) atendimento pediatrico literatura Qualitativa maior participacdo dos pacientes.
Galil e cols. Avaliar associagdes entre Questionarios especificos 90 cuidadores (criancas Descritivo/ Exploratério A comunicagdo ¢ preditora da satisfagao de cuidadores,
(2006) comunicagdo e satisfagdo entre 6 meses € 6 anos) Quantitativa com énfase em decisdes compartilhadas
Garcia (2003) Revisar literatura sobre Revisao nao sistematica de - Revisao de Literatura A interagdo se estabelece entre médico e cuidador.
comunicagdo em pediatria literatura Qualitativa Pacientes devem ser mais encorajados a participar.
Garrafa e Analisar a comunicacao Grupos Focais 12 pais Descritivo/ Exploratdrio Houve comunicagio insatisfatoria entre pais ¢ médicos.
Albuquerque entre pais e médicos Entrevistas 12 médicos Mista Questdes relacionadas ao servigo de saude sdo moderadoras
(2001) Questionarios especificos da comunicagao.
Goore e cols. Avaliar relagdo entre Taxonomy of Requests by | Dez médicos e 306 diades Descritivo/ Exploratorio Comunicagdo ¢ importante para os pais, que indicaram
(2001) comunicagdo e satisfagdo Patients (criangas 2-10 anos) Quantitativo respostas com dura¢do moderada mais satisfatorias.
Gordon e cols. | Avaliar preferéncias de Questionarios especificos 102 criangas Descritivo/ Exploratério Criangas mais satisfeitas com as informagdes recebidas
(2010) criangas por informagdo (6-10 anos) Quantitativo indicam melhor manejo de questdes emocionais
Gough e cols. | Descrever experiéncia de Entrevistas Nove residentes Descritivo/ Exploratdrio Percepgao incluiu complexidade da comunicagio,
(2009) residentes treinamento Videogravagao Analise mista seguranca e comportamentos facilitadores a comunicacgio
Hallstrom (2004)| Analisar participagdo de Observagdo direta 24 diades Descritivo/ Exploratério Profissionais administram comunicacao e muitas vezes
pais e criancas em decisdes (criancas 5 meses-18 anos) Quantitativa demandas de pais e criangas ndo sdo contempladas
Hammond e | Analisar percepcao de pais Grupos Focais 32 cuidadores Descritivo/ Exploratério Pais enfatizaram necessidade de humanizagdo e
McLean (2009) sobre comunicac¢ao Questionarios Analise mista fornecimento de informag¢des de modo adequado
Harrington e cols. Avaliar efeitos de Programa especifico 4 pediatras e 81 pais  [Quantitativa,quase-experimenta| Pais no grupo experimental solicitaram mais informacodes.
(2007) intervengdo sobre interacao Audiogravagao (delineamento pré/pos-teste, | Médicos no grupo experimental dedicaram mais tempo a
grupos nao equivalentes) discussdo de possibilidades terap€uticas com os pais.
Hart e cols. Avaliar a eficacia de  [Palestra,role play,audiogravacaq 28 residentes e 92 pais | Sujeito como proprio controle | Residentes utilizaram mais habilidades interpessoais apos
(2006) intervengao breve sobre a Parent’s Perceptions of (criangas 0-3 anos) intervengdo. Cuidadores indicaram percep¢ao de mudanga
comunicagdo em pediatria | Primary Care.Parent Medical Quantitativa nos padrdes interativos dos médicos, mas escores sobre
Interview Satisfaction Scale satisfacdo com atendimento ndo foram modificados.
Hart e cols. Avaliar a relagéo entre Questionarios especificos |804 familias (criangas 4-15 Descritivo/ exploratorio Pais indicaram boa comunicagdo e 82% relataram
(2007) comunicagdo e satisfagdo anos) Quantitativa atendimento satisfatorio.
Hayutin e cols. |Avaliar efeitos diferenciais | Communication Questionnaire| 174 pais (criangas 4-16 Quantitativa, quase- Os grupos que responderam o questionario estabeleceram
(2009) de dois procedimentos na |e Pediatric Symptom Checklist anos) e 12 médicos experimental (delineamento melhor comunicagdo no atendimento
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Heneghan e cols.
(2004)

Avaliar comunicagdo de
temas psicossociais

Grupos focais

44 maes

Descritivo/ exploratorio

Howells e cols.

Analisar desenvolvimento

(criangas 0-12 anos)

Maes percebem médicos como rede de suporte relevante,
Qualitativa porém indicam resisténcia a incluir temas psicossociais nas
consultas
- - Estudo teérico Apresenta propostas de aprendizagem experiencial das
(2006) de habilidades interativas habilidades comunicativas
Howells e Lopez Indicar desafios e - - Estudo teérico Os autores indicam desafios, falta de treino na formagao e
(2008) habilidades a comunicagdo comportamentos facilitadores a interagao
Howells e cols. Avaliar instrumento Paediatric Consultation 188 consultas (criangas Analise de instrumento O PCAT apresenta fidedignidade e validade para
(2010) psicométrico (PCAT) Assessment Tool (PCAT) entre 5 meses e 15 anos) psicométrico. Quantitativa | observacdo direta da comunicacio triddica em consultas
Jirasevijinda e Avaliar método para Questionarios especificos 30 residentes Descritivo/ exploratorio Residentes avaliaram que o programa foi eficiente para
Brown (2010) fabordar aspecto psicossocial Quantitativa abordar informagdes psicossociais
Kain e cols. Analisar a comunicacao Videogravacao 60 médicos e 24 diades Descritivo/ exploratorio Criangas sdo excluidas da comunicacdo e houve associagdo
(2009) triadica pré-cirirgica (criangas 2-10 anos) Quantitativa entre idade da crianga e interagdo por parte do médico
Kiistel e cols. |Avaliar percepcio de pais Entrevistas 8 familias Descritivo/Exploratorio Pais se adaptam melhor ao tratamento se suas
(2011) sobre informacdes (criancas 2 meses-17 anos) Qualitativa necessidades individuais de informacio sao atendidas
Kemper e cols. Avaliar viabilidade de Curso on-line 61 profissionais Descritivo/ exploratério  |Quase todos os participantes indicaram maior confianga em
(2008) treinamento on-line Questionarios especificos Quantitativa habilidades comunicativas apds o curso
Kiguli e cols. Avaliar preferéncias Grupos Focais 24 cuidadores Descritivo/Exploratorio Destaque a necessidade de suporte social, empatia e
(2011) comunicativas de pais Qualitativa informagoes sobre o tratamento
Lambert e cols. Analisar percepgdo de Observagdo direta 49 pacientes Descritivo/ exploratorio Pacientes destacaram demanda por participa¢do nas
(2011) pacientes sobre interagao Entrevistas (6-16 anos) Qualitativa interagdes e necessidade de informacdo individualizada
Leite e cols. Descrever aspectos - - Estudo teérico Autores indicam habilidades importantes para melhorar a
(2007) importantes na consulta Qualitativa interagcdo, envolver a crianca e obter dados sobre a doenca
Liu e cols. (2007)| Investigar avaliagdo sobre Questionario especifico 573 cuidadores Descritivo/ Exploratério  [Principal aspecto destacado foi a comunicagdo. A satisfagao|
habilidades de residentes Qualitativa com comunicac¢do ¢é relevante
Mack e cols. | Avaliar preferéncias de Questionarios 194 pais (criancas 0-18 Descritivo/ Exploratorio A maioria indicou preferéncia pela maior quantidade
(2006) informacio (prognéstico) anos) e 20 médicos Qualitativa possivel de informacdes, expressas em nliimeros.
Mangione-Smith |Analisar iniciativa de pais e| Questionarios especificos 10 médicos e 287 pais Descritivo/ exploratorio Houve pouca inclusdo direta de pais sobre demanda de
e cols. (2001) médicos em consultas Audiogravagao (criangas 2-10 anos) Quantitativa medicagdo. Houve relagao entre comunicagao ¢ satisfacdo.
Martenson e cols.| Descrever interagdo entre Observagdo participante 28 pacientes (10-17 anos) Descritivo/ Exploratério Pacientes interagem sobre suas vivéncias, buscam
(2007) pacientes e profissionais Dados de prontuarios Qualitativa informagdes e interagem ativamente
Miartenson e Revisar literatura sobre Revisdo sistematica de - Revisdo de literatura Informagdes compativeis para a idade e incentivo a
Féagerskiold | participagdo da crianga no literatura Analise mista participacdo sdo elementos essenciais para a autonomia da
(2007) tratamento crianca
McGraw e cols. | Avaliar instrumento para | Paediatric Carers of Children 122 médicos Descritivo/ exploratorio Cuidadores indicaram satisfagdo com a comunicag@o em
(2012) feedback e satisfagdo Feedback tool (PaedCCF) Quantitativa consultas. Houve associa¢des com dados demograficos.
Miller e cols. Avaliar comunicacio Audiogravacio 127 cuidadores (criangas Descritivo/ exploratério Cuidadores com escolaridade e renda mais baixas
(2005) sobre protocolos Questionarios especificos 1-17 anos) Quantitativa recebem menos informagoes dos médicos.
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Moseley e cols.

Avaliar validade: Pediatric

Analise estatistica de validade

526 pais de criancas

Analise de instrumento

A escala constitui avaliacdo relevante. Fatores

Questiondrios especificos

pré/pos-teste

(2006) Trust in Physician Scale psicométrico - Quantitativa sociodemograficos foram associados aos escores
Nestel e cols. [Avaliar um workshop sobre Workshop especifico 28 profissionais Descritivo/Exploratorio O workshop promoveu oportunidade para o grupo
(2004) comunicagdo pediatrica Questiondrios especificos Mista comunicar reflexdes sobre interacdo em pediatria
Nikendei e cols. Avaliar influéncia de Videogravacgao. 28 médicos residentes Quantitativa. Experimental: O grupo em intervengao mostrou melhores habilidades
(2011) programa em comunicagao Palestras, role play. grupos randomizados pareados |comunicativas e escores em auto-eficacia, apds treinamento

Nobile e Drotar

Analisar principais fatores

Revisdo sistematica de

Revisdo de Literatura

Comunicacao foi associada a adesdo, satisfacao, discussdo

(2003) na comunicacao literatura Analise mista de fatores psicossociais e recordagdo de explicacdes
Nova e cols. Avaliar a contribuicao da Videogravagao Dez triades paciente (2-6 Descritivo/Exploratorio A contribui¢do quantitativa da crianga ¢ limitada, mas
(2005) crianga & comunicagio anos), médico e cuidador Analise mista pacientes indicaram suas vivéncias e necessidades

O'Keefe (2001)

Analisar literatura

Revisdo sistematica

12 artigos (1986-2000)

Revisdo de Literatura

Ha associacdo entre habilidades comunicativas dos médicos

de literatura Qualitativa e satisfag@o dos pais.
Oliveira e Gomes| Avaliar percepgdo de Entrevistas 18 adolescentes (12-18 Descritivo/ Exploratorio  |Pacientes sdo espectadores e indicam importancia de serem
(2004) adolescentes anos) Qualitativa incluidos: maes sdo mediadoras da comunicagao.
Patistea e Avaliar tipo, fontes e Entrevistas 71 cuidadores de Descritivo/Exploratério A informacéo é biomédica e pais indicam necessidade
Babatsikou satisfacdo com pacientes (média 8 anos) Analise mista de abordar fatores psicossociais. Insatisfacio centrada
(2003) informacdes providas Questionario especifico com leucemia no sistema e lacunas no saber disponivel.

Périco e cols. Investigar percepgo de Entrevistas 12 mées de criangas (2-24 Descritivo/ Exploratdrio Participantes indicaram satisfagdo e importancia de
(2006) maes sobre a assisténcia meses) Qualitativa informagoes detalhadas em linguagem acessivel
Perosa e Ranzani| Avaliar percepgao de Questionario especifico 53 médicos Descritivo/ Exploratério  |Médicos indicaram que crianca tem direito as informagdes,

(2008) médicos sobre comunicagao Quantitativa mas 30% indicaram ter recebido treinamento na graduagao.
Perosa e cols. Analisar relevancia da - - Estudo teérico Criancas t€m capacidade de compreender doenga e
(2006) relacdo médico-paciente Qualitativa tratamento. E necessaria maior inclusdo do paciente.
Pinto (2010) |Comparar comunicagdo em| Videogravagdo, entrevista, 12 diades (criangas 7-11 Descritivo/ Exploratério No atendimento primario, houve maior incentivo a
servigo primario e terciario | observagdo do comportamento anos); 8 pediatras Anadlise mista participagdo, informagoes e retencdo de instrugdes
Ranzani (2009) | Analisar a percepgao de Entrevista 6 maes (filhos de 7 meses a|  Descritivo/ Exploratorio  [Maes s@o mediadoras da comunicacido com filhos. Destaque
maes sobre comunicacao 16 anos) Qualitativa para vinculo como facilitador da comunica¢do com médico.
Rider e cols. Avaliar percepgao de Questionario especifico 89 residentes Descritivo/ Exploratério Participantes destacaram a importancia das habilidades
(2008) residentes sobre habilidades Quantitativa comunicativas, mas hd pouco treinamento na formagao
Ringnér e cols. | Avaliar a percepcio dos Grupos focais 20 profissionais Descritivo/Exploratério |Destaque para preferéncias individuais pela informacao
(2010) profissionais Qualitativa e aspectos que podem dificultar a interacio
Rotenberg e cols. Avaliar instrumento Children’s Trust in General 326 diades Analise de instrumento A Escala apresenta propriedades psicométricas fidedignas e
(2008) psicométrico e adesdo Physicians Scale (CTGPS) (criangas 9 a 12 anos) psicométrico. Quantitativa | validas. Ha associagdo relevante com adesdo aos cuidados
Schuster e cols. | Avaliar percepgao de pais Entrevistas 2017 pais Descritivo/Exploratorio Pais indicaram fatores psicossociais e de desenvolvimento
(2000) sobre consultas e satisfacdo (criangas 0-3 anos) Analise mista para ser inseridos e relagdo satisfagdo-comunicagdo
Scrimin e cols. | Analisar intera¢io na Entrevistas 21 pais de criancas (9-192| Descritivo/ exploratério Fase pos-diagnostico ¢é critica, com sobrecarga
(2005) comunicaciio diagnostica meses) com leucemia Qualitativa emocional, mas ha acées facilitadoras a interaciao
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Sharma e cols.

Avaliar percepgao parental

Questiondrios especificos

29 pais

Descritivo/Exploratorio

Participagdo no grupo diminuiu ansiedade, melhorou

(2012) sobre grupo com alergista (criangas 1-11 anos) Quantitativa qualidade de vida da crianga e comunicagdo em consultas
Silva (2000) Comparar efeito de Audiogravagao 5 pediatras; 117 cuidadores| Sujeito como prdprio controle | As intervengdes proporcionaram mais abordagem de temas
intervengoes Entrevistas (criangas 0-5 anos) Analise mista e davidas, sem alteragdo importante do tempo de consulta.

Sleath e cols.
(2011)

Analisar associagdo entre
comunicagao ¢ satisfacdo

Child Satisfaction Questionaire,
Caregiver Medical Interview
Satisfaction Scale

41 médicos e 120 diades
(criangas 8-16 anos)

Descritivo/Exploratorio
Quantitativa

Satisfacdo de cuidadores e criangas foi associada a
interagdo participativa e estabelecimento de vinculo pelo
médico

Sleath e cols.

Analisar relacdo entre

Audiogravagao

216 criangas

Descritivo/Exploratorio

A qualidade da comunicag¢ao influencia niveis de adesao

(2012) comunicagdo e adesdo | Brief Medication Questionaire (8-16 anos) Quantitativa aos cuidados (especificamente medicagdo neste estudo)
Sobo (2004) Descrever comunicacio - - Estudo teorico. Qualitativa Ha necessidade de mais estudos de intervencio
Stivers (2001) | Analisar selecdo do falante Videogravagao 291 consultas Descritivo/Exploratorio Houve associagdo de dados sociodemograficos e estilos
nas interagdes em consultas Audiogravagao (criangas 0-15 anos) Quantitativa comunicativos da crianga com sua inser¢do na interagao
Stivers (2012) Analisar variaveis Videogravagao 38 pediatras Descritivo/Exploratorio Raga, escolaridade da crianga e estilo comunicativo do
preditoras da comunicagio 322 consultas Mista médico sdo associados a intera¢do
Stivers e Majid | Analisar fatores associados Videogravagao 570 consultas e 38 pediatras)  Descritivo/Exploratorio Fatores como escolaridade e raga podem estar associados a
(2007) a perguntas para pacientes (criangas 6 meses-10 anos) Quantitativa quantidade de perguntas dirigidas as criangas
Swedlund e cols. | Analisar associagdes entre Videogravacao 8 médicos e 75 diades Descritivo/ Exploratdrio Houve associagdes significativas entre a comunicagio ¢ a
(2012) comunicagdo e satisfagdo Questionarios especificos (pacientes 9-16 anos) Quantitativa satisfacdo de cuidadores
Tates e Explorar padroes de Videogravagao 58 pediatras e 106 familias Descritivo/ Exploratorio A participagdo infantil vem aumentando, mas ainda ¢é
Meeuwesen iniciativa de assuntos em (criangas 4-12 anos) restrita e orientada pelos pais ¢ médicos
(2000) atendimento Quantitativa
Tates e Revisar literatura sobre Revisdo sistematica de - Revisdo de literatura Pesquisas baseadas na interagdo médico - cuidador,
Meeuwesen comunicagao literatura Analise mista indicando necessidade de inclusdo da crianga
(2001)
Tates, Elbers, Analisar interagdo e Videogravacao 58 médicos Descritivo/ Exploratério Apesar do direcionamento médico a crianca, 90% das
Meeuwesen e | incentivo a participagao da Analise mista interagdes indicaram nao participagao. A interagcdo ocorre
Bensing (2002) crianga entre médico-cuidador
Tates, Analisar interacao Videogravagao 58 médicos Descritivo/ Exploratério  |Pais e médicos estabelecem um padrao de comunicagdo que
Meeuwesen | comunicativa em pediatria exclui o paciente.
Elbers ¢ Bensing Qualitativa
(2002)
TatesMeeuwesen| Comparar padrdes de Videogravagao 58 médicos e 106 consultas|  Descritivo/ Exploratério  |A interagdo entre médico e crianga se caracterizou mais por
Bensing e Elbers| comunicagdo afetiva e com criangas (4-12 anos) padrdes instrumentais que afetivos
(2002) instrumental Quantitativa
Taylor e cols. |Analisar o envolvimento de Entrevistas 20 familias Descritivo/ Exploratorio Ha necessidade de inclusdo da crianga na interag@o,
(2010) criangas na comunicago (pacientes 7-16 anos) Qualitativa associada a caracteristicas das familias e pacientes
Vaknin e Zisk- Analisar percepgéo de Questionarios especificos 143 profissionais Descritivo/ Exploratorio Criangas devem ser incluidas na comunicagdo. Interagao
Rony (2010) |jmédicos sobre comunicagao| Quantitativa ocorre principalmente com orientagdes.
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Van Dulmen

Avaliar padrdes de

Videogravagdo das consultas

21 médicos e 846 diades

Descritivo/ Exploratério

Padrao biopsicossocial em 45% das consultas. Associag@o

(2004) comunicagao Questiondrios especificos | (idade das criangas 5 anos) Analise mista entre menor tempo de atuacdo e menos temas psicossociais
Van Dulmen e Avaliar eficiéncia de Workshop breve 21 médicos e 608 diades Quase-experimental Grupo experimental abordou mais fatores psicossociais nas
Holl (2000) [programa de intervengdo na (Delineamento pré e pos-teste €|  consultas, efetuou mais contato visual e permitiu mais
comunicagdo em consultas Videogravacao grupos nao-equivalentes) participagdo das diades nas consultas.
Quantitativa
Varni e cols. Analise fatorial de Pediatric Hematology/ 113 pais de pacientes Analise psicométrica de Houve quatro fatores: satisfacdo geral, satisfacdo com
(2000) instrumento Oncology Parent Satisfaction pediatricos instrumento comunicacio, satisfacio com quantidade de informacao
Survey Quantitativa e disponibilidade de suporte emocional.

Vatne e cols. | Comparar compreensio Entrevistas 14 criancas Descritivo/ exploratério (Houve conhecimento coerente da terminologia.Criancas
(2010) de sintomas por criancas (7-12 anos) Qualitativa com cincer indicaram mais sintomas conhecidos
Vatne e cols. | Avaliar VR-CoDES para | Verona Coding Definitions of 28 consultas de 11 Anailise psicométrica de | VR-CoDES ¢ confiavel para codificar comportamentos

(2010) codificar comunicacao Emotional Sequences criancas (6-12 anos) instrumento. Quantitativa | comunicativos, embora com limitacées. Criancas com
(VR-CoDES) e videogravacio cincer expressam suas demandas em consultas.
Viegas (2003) [Indicar agdes para o médico - - Estudo tedrico Constituem a¢des facilitadoras: inclusdo da crianga,

facilitadoras a comunicagdo

linguagem adequada, administragdo do tempo

Washington e

Analisar comunicagio

Audiogravagdo

41 médicos e 296 diades

Descritivo/Exploratorio

Houve focalizagao frequente em recomendagoes de

cols. (2012) triddica em consultas Questiondrios especificos (pacientes 8-16 anos) Quantitativa cuidados durante consultas
Wassmer e cols.| Descrever e componentes Questiondrios especificos 12 médicos e 51 diades Descritivo/ Exploratdrio Meédicos realizam 61% da interacao, criangas 4%. Tema
(2004) da comunicagdo Audiogravagao (criangas 0-14 anos) Quantitativa 84% instrumental, 13% afetivo-emocional e 3% social.
Wildman e cols.| Avaliar a relacdo entre | Pediatric Symptom Checklist ¢| 138 maes e criangas (4-12 Descritivo/ Exploratério Situagdo psicossocial das maes é importante na
(2004) sobrecarga materna e Beck Depression Inventory anos) comunicagdo. A discussdo de fatores psicossociais é
inclusdo desta na consulta Quantitativo multifacetada e complexa.
Wissow e cols. Analisar contetidos Audiogravagao 167 consultas Descritivo/ Exploratério Médicos evitaram discussao especialmente de praticas
(2005) psicossociais na interagao Quantitativo educativas, sem associagdo com dados sociodemograficos
Wissow e cols. Avaliar eficiéncia de Grupos focais,role play. 58 médicos e 367 familias | Quantitativa. Experimental | Nao houve diferencas estatisticamente significativas entre
(2008) intervengdo comunicativa Strength and Difficulties (criangas 5-16 anos) (dois grupos randomizados - | os grupos em relacao as medidas para criangas, mas houve

Questionnaire, Physician
Belief Scale, General Health
Questionnaire

controle e experimental - com
medidas pré e pos teste)

para medidas dos pais, em especial aqueles cujas criangas
com maiores pontuagdes nos questionarios.

Wissow e cols.

Testar adaptagdo: Vanderbill

Analise fatorial e codificagao

243 diades

Analise de instrumento

Estrutura fatorial semelhante a outros instrumentos, sendo

(2010) Therapeutic Alliance Scale| de interagdes em consultas (criangas 1-12 anos) psicométrico importante para avaliar comunicacdo ¢ alianga terapéutica.
Wissow e Kimel Revisar literatura em Revisdo nao sistematica de - Revisdo de Literatura Barreiras a comunica¢do incluem barulho, ansiedade,

(2002) comunicagdo literatura Qualitativa incertezas, expectativas e diferencas na linguagem.
Wissow e cols. Analisar efeitos de Discussao em grupos.Strengths 50 médicos Quantitativa. Experimental Houve diferenga significativa em habilidades

(2012) intervengao e aspectos |and Difficulties Questionnaire. 344 familias (Delineamento pré-pos teste | comunicativas entre os grupos. Qualidade da interacao foi

preditores a interagao

Physician Belief Scale e

Provider Confidence Scale

(criangas 5-16 anos)

grupos randomizados ndo

equivalentes).

associada a melhoria de sintomas.
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Young e cols. |Avaliar percepcao de pais Entrevistas 19 pais e 13 pacientes Descritivo/ Exploratério | Pais descreveram mediacio de informacdes e pacientes
(2003) e criancas sobre interacio (criancas 8-17 anos) Qualitativa destacaram marginalizaciio na interacdo com médicos
Young e cols. |Avaliar percepcio de pais Entrevistas 66 pais Descritivo/ Exploratorio | Pais destacaram a inclusdo da crianc¢a, porém relatam
(2010) sobre comunicagio (criancgas 1-12 anos) Qualitativa que a presenca do paciente restringe a comunicacio
Young e cols. | Analisar percepcio sobre Entrevistas 53 pais Descritivo/ Exploratério | Pais destacam vantagens da comunica¢io com criancas
(2011) informacgao a crianca (criancgas 1-12 anos) Analise mista na consulta, mas nem sempre esta interacio é desejavel
Young e cols. |Avaliar percepc¢ao de pais, Audiogravacio 11 médicos e 50 pais Descritivo/ Exploratorio (Pais e médicos percebem comunicagio de forma distinta
(2011) médicos e observadores Entrevistas (criancas 1-12 anos) Quantitativa e cuidadores destacam colaboracio miitua em consultas
Zwaanswijk e |Investigar preferéncias de Grupos Focais 11 pais e 7 criancas Descritivo/ Exploratorio Destaque a importincia de aspectos interpessoais,
cols. (2007) pais e pacientes (8-17 anos) Qualitativa suporte, fornecimento de informacdes e participacio.
Zwaanswijk e |Analisar preferéncias por| Questionarios especificos 59 pais e 34 pacientes Descritivo/ Exploratorio (Destaque a inclusao da crianca, preferéncias individuais
cols. (2011) informacio (8-16 anos) Quantitativa e empatia do médico como fatores relevantes a interacio
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ANEXO 2

Protocolo para observaciao da consulta

Nome crianga: Idade: Condigao clinica:
Nome cuidador: Numero da consulta: Duragéo da consulta:
Data: Presentes na consulta:

1) Disposi¢ao dos participantes no ambiente

2) Observaciao da consulta

relevantes da triade

Comportamentos Detalhamento 0-5 min| 5-10 min| 10-15 min| 15-20 min | 20-25 min | 25-30 min

3) Outras ocorréncias relevantes

Detalhamento/Tempo

4) Uso da pré-consulta Comportamental | Tempo de gravacio e observacoes

Médico 1¢é o formulario

Médico ndo utiliza formulario

Naio se aplica Condigdo linha de base
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ANEXO 3
Protocolo para registro da pré-consulta

Paciente: Data: Acompanhante: Realizada por:
PACIENTE ACOMPANHANTE
Definicio do diagnoéstico Definiciao do diagnostico
Adesao aos cuidados e recomendacoes Adesio aos cuidados e recomendacoes
Dividas Duvidas
Dificuldades Dificuldades
Expectativas e outros aspectos relevantes Expectativas e outros aspectos relevantes
Assuntos estimados para consulta Assuntos estimados para consulta
Remédios em uso: Necessita receita/atestado?
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1)
2)

3)
4)

5)
6)
7)
8)

ANEXO 4

Temas sugeridos para entrevista de pré-consulta
Defini¢do e compreensdo do diagnostico.
Recomendagdes e adesao a cuidados especificos
- Alimentagao;
- Cuidados em casa e/ou higiene;
- Brincadeiras, atividade escolar, lazer, passeios;
- Outros.

Assuntos estimados para a consulta de hoje.

Duvidas referidas sobre o diagnostico, tratamento, cuidados, atividades e outros

temas.

Dificuldades em relagdo a enfermidade e/ou tratamento.
Situacdo familiar, escolar, emocional e profissional.
Expectativas sobre o tratamento.

Remédios em uso e necessidade de receitas, relatorios ou atestados.
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ANEXO 5
Roteiros semi-estruturados para entrevista final

a) Para médicos

a.

o

Como vocé caracteriza sua participagdo neste estudo? A observagdo e gravagdo das consultas
influenciou seu atendimento?

Em sua opinido, em quais aspectos o procedimento de pré-consulta comportamental influenciou a
consulta médica? [caso necessario, incluir exemplos de beneficios e prejuizos]

Vocé percebe alguma mudanga na relagdo com o paciente ¢ o acompanhante em fungdo do uso da
pré-consulta? [exemplos de vinculo, comunicagao, interagao]

Houve alguma(s) alteracdo(des) em seu comportamento nas consultas decorrente(s) do uso de pré-
consulta comportamental? Em caso afirmativo, qual foi a alteragdo e por que razdo ocorreu?

Houve alguma alteracdo no comportamento de pacientes e acompanhantes, por exemplo, nas
referéncias a duvidas e no cumprimento de recomendac¢des médicas? De que forma?

As dificuldades comumente enfrentadas nas consultas diminuiram, se mantiveram ou aumentaram
em fun¢do do uso do procedimento de pré-consulta comportamental? De que forma? Existem
situacdes que poderiam dificultar o uso do protocolo durante a consulta, por exemplo, comunicacao de
mas noticias, internagdo urgente ou choro do paciente?

O que poderia ser modificado no procedimento de pré-consulta para tornd-lo melhor?

b) Para criancas* e cuidadores

a.

=

Como vocé caracteriza sua participacdo neste estudo? Houve algum desconforto ou assunto que vocé
gostaria de nao ter conversado? Como vocé se sentiu?

Em sua opinido, em quais aspectos o procedimento de pré-consulta comportamental influenciou a
consulta médica? [caso necessario, exemplos de beneficios e prejuizos]

Vocé percebe alguma mudanga na relagdio com o médico em fungdo do uso da pré-consulta?
[vinculo, comunicagao, interagao]

Houve alguma alteracdo em seu comportamento decorrente do uso de pré-consulta comportamental?
Em caso afirmativo, qual foi a alteracdo e por que razao ocorreu? Mais alguma alteracdo?

Em sua opinido, ao longo deste periodo, foi percebida alguma alteracdo nas referéncias a davidas e
cumprimento de recomendacdes médicas? De que forma?

A comunicagdo durante as consultas foi influenciada de alguma forma pela pré-consulta?

As dificuldades comumente enfrentadas nas consultas diminuiram, se mantiveram ou aumentaram
em funcdo do uso do procedimento de pré-consulta comportamental? De que forma?

O que poderia ser modificado no procedimento de pré-consulta para tornd-lo melhor?

* Nota: para as criangas, foi realizado outro roteiro de entrevista, focalizado nestes mesmos temas mas
privilegiando um vinculo que enfatizasse atividades ludicas e/ou escolares.
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ANEXO 6 - Aprovacio em Comité de Etica em Pesquisa
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ANEXO 7.1
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para cuidadores

Aos acompanhantes de criangas e adolescentes atendidos no Nucleo de Onco-Hematologia
Pediatrica do Distrito Federal.

Prezado (a) ,

Somos pesquisadores da Universidade de Brasilia (UnB), da area de Psicologia da Saude.
Solicitamos sua colaboragdo para participar de um estudo sobre planejamento de consultas médicas, a
partir da observacdo de consultas médicas de seu (sua) filho(a) e breves entrevistas. Os resultados do
estudo serdo importantes para auxiliar outras familias que futuramente se encontrardo nessa situacao,
sendo sua colaboragdo muito importante. [Para Diades participantes na fase de intervengdo, o seguinte
trecho estava incluso no Termo de Consentimento antes do proximo paragrafo: "Solicitamos sua
colaboragdo para participar de um estudo sobre planejamento de consultas médicas, a partir do
acompanhamento ao longo dos primeiros meses de tratamento, com breves encontros antes de cada
consulta médica (pré-consulta) e observacdo de consultas médicas de seu (sua) filho(a), com breves
entrevistas. Cada pré-consulta serd realizada aqui no Hospital e tera duracdo de, no madximo, meia
hora."]

Ao longo deste periodo, serdo realizadas observagdes das consultas médicas, com grava¢ao em
audio. Tudo o que conversarmos ¢ as observagdes em consultas médicas serdo estritamente
confidenciais, ou seja, seu nome ¢ telefone ndo serdo divulgados em hipdtese alguma e suas respostas
serdo mantidas em sigilo. Esses dados serdo utilizados apenas para fins de pesquisa na UnB. Depois de
encerrado, vocé podera ter acesso ao trabalho, caso tenha interesse.

Lembramos que este estudo ndo apresenta nenhum risco a sua satde e bem-estar, bem como de
seu (sua) filho(a), e que a participagdo ¢ voluntaria; a qualquer momento, & possivel desistir por
qualquer motivo, sem nenhum tipo de prejuizo para vocé ou para o(a) paciente acompanhado(a). Caso
haja qualquer outra duvida, a pesquisadora pode ser contatada a partir do telefone que consta ao final
deste documento, ou ainda a partir do telefone de contato do Comité de Etica da Fundagio de Ensino e
Pesquisa em Ciéncias da Saude — FEPECS: 3325-4955.

Desde ja, agradecemos por sua confianga e colaboragdo.

Cordialmente,

Marina Kohlsdorf (pesquisadora responsavel. Tel XXxXxxxxx):

Eu, , concordo em participar da pesquisa descrita e autorizo

a participa¢do do (a) paciente sob minha responsabilidade.

Assinatura do participante: Telefone:

Brasilia, de de
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ANEXO 7.2
Termos de Consentimento Livre e Esclarecido para médicos

Aos membros do Nucleo de Onco-Hematologia Pediatrica do Distrito Federal,

Prezado (a) >

Somos pesquisadores da Universidade de Brasilia (UnB), da area de Psicologia da Saude.
Solicitamos sua colaboragdo para participar de um estudo sobre um procedimento de pré-consulta
comportamental que visa auxiliar o planejamento das consultas médicas. O objetivo ¢ acompanha-los ao
longo dos primeiros meses de tratamento de cada paciente, a partir de observagdo de consultas médicas,
uso de protocolos de pré-consulta nas consultas e respostas a entrevistas. Os resultados do estudo serdo
importantes para auxiliar outras familias que futuramente se encontrardo nessa situacdo e melhorar o
atendimento aos pacientes e acompanhantes, sendo assim sua colaboracdo ¢ muito importante. O estudo
foi dividido em etapas: (a) observacao de consultas médicas periddicas; (b) resposta a entrevista
(realizada ao final da coleta dos dados de pesquisa).

As entrevistas poderdo ser realizadas aqui no Hospital, em horario e periodo que lhe forem mais
convenientes. Ao longo deste periodo de pesquisa, serdo realizadas observagdes de suas consultas
médicas, com gravacdo em audio. Tudo o que conversarmos, as observagdes em consultas médicas e as
respostas as entrevistas serdo estritamente confidenciais, ou seja, seu nome e telefone ndo serdo
divulgados em hipdtese alguma e suas respostas serdo mantidas em sigilo. Esses dados serdo utilizados
apenas para fins de pesquisa na UnB. Depois de encerrado, vocé podera ter acesso ao trabalho, caso
tenha interesse.

Lembramos que este estudo ndo apresenta nenhum risco a sua saide ¢ bem-estar ¢ que a
participagdo neste estudo ¢ voluntaria; a qualquer momento, € possivel desistir por qualquer motivo,
sem nenhum tipo de prejuizo. Caso haja qualquer outra duvida, a pesquisadora pode ser contatada a
partir do telefone que consta ao final deste documento, ou ainda a partir do telefone de contato do
Comité de Etica da Fundagdo de Ensino e Pesquisa em Ciéncias da Saude — FEPECS: 3325-4955.

Desde ja, agradecemos por sua confianga e colaboragao.

Cordialmente,

Marina Kohlsdorf (pesquisadora responsavel. Tel XXxXxxxxxx):

Eu, , concordo em participar da pesquisa.
Assinatura do participante: Telefone:
Brasilia, de de
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ANEXO 8

Quadro de categorias de comportamento

Eixo 1: comportamentos comunicativos da criancga

Definicao

ategoria K ategoria Exempl
Categorias Operacional Subcategorias xemplo
. "Ah! A pomadinha, ndo! (choro)"
Expressa 1.1.Choro e/ou grito p ’ ( )
1. Protesto descontentamento
1.2.Protesto verbal "Eu s6 ndo quero fazer ela! (pungao)"
2.1.Exames ou procedimentos "Ta bom o sangue?"
2.2.Internagdo ou planejamento terapéutico "Quando eu vou sair do internamento?"
2.3.Alimentagdo "E eu posso comer pipoca doce?"
2.4.Recomendagdes de cuidados, higiene, atividades de "Nio pode piscina. tia?"
2. Duvidas | Verbaliza duvidas lazer podep >
2.5. Atividade escolar "E pode ir na escola?"
2.6 Fundamentos da neoplasia ou tratamento "Queria saber se essa doenga pega?"
2.7. Seqiielas ou recaidas "Eu vou ter que usar 6culos?"
3 Interage sobre temas
L i laci . .
Socializagéo ndo relacionados ao "Eu tenho uma bandeira do Brasil"
tratamento
. . |Negocia planejamento
4.Negociacao| & p A ) " A 1 . ~
terapéutico Eu quero ficar trés dias" (na internagdo)
5; 5.1. Sintomas, condicdo fisiologica e alimentagio " Néo senti mais dor nenhuma"
IFornecimento| . ~
Fornece informagdes
de - ~ — PP —
. ~ 5.2. Exames, internagdo ou medicagdo Nao doi ndo
informacao

5.3. Estado geral, atividades escolares e lazer

"To na escola, to indo na escola, to atentando na escola!"
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Eixo 2: comportamentos comunicativos do cuidador

Categorias Defini¢io Operacional Subcategorias Exemplo
1.1. Exames ou procedimentos "E os resultados das punc¢do? Como ¢ que t4 indo?"
1.2. Internag@o ou planejamento terapéutico "Mas ela vai internar hoje?"
1.3. Alimentagao "Ele fica teimando com presunto, diz que ndo ¢ bom né?"
1.4. Recomendagdes de cuidados, higiene ou atividades de lazer "Ele ndo pode ndo ir para a piscina?"
1.5. Atividade escolar "Ja pode voltar pra escola?"
L. L. 1.6. Intercorréncias ou efeitos colaterais "E quando fala febre assim ¢ de quanto, 37?"
1. Davidas Expressa duvidas - - m U m
1.7 Desenvolvimento da crianga Esse dente dele demorando pra nascer, ¢ assim mesmo?
"Doutora, trés internacdes perdidas ndo vai prejudicando o tratamento nio?"

1.8. Fundamentos da neoplasia ou tratamento

1.9. Medicacdo

"Ai ndo precisa mais tomar o bactrim?"

1.10. Organizagdo do servigo de saude

" Onde eu pego esse remédio aqui? Na farmacia tem?

1.11 Seqiielas ou recaidas

"Porque 1 no meu Estado é tdo dificil. E engragado, parece assim como se

"Esse olhinho dela ficar assim tem problema?"

2. Dificuldades ou
demandas

Refere dificuldades ou
demandas relacionadas ao

tratamento

2.1.Questdes profissionais, financeiras ou sobre funcionamento do

sistema de saude

saisse do bolso deles, ndo é. E pelo SUS, né?"

2.2. Suporte social insatisfatorio

"Infelizmente ndo tem ninguém pra ficar com eles. Tem outro de 10 anos e

nessa situa¢do a mae que tem que ficar né"

2.3.Adesdo as recomendagoes de cuidados

"Nao ta usando Bactrim porque ele ta sentindo bem, ndo sentiu nada, ai ndo

t6 dando."

2.4.Praticas educativas parentais ou ndo-colaboraggo da crianga com|

0 tratamento

"Tem que ficar em cima, sendo, ndo come ndo. E ruim para comer"

2.5. Emocionais: choro ou indicagdo verbal de preocupacéo

"Fico muito preocupada com ela"

3. Negociagao,
requerimentos

Negocia planejamento

terapéutico ou solicita

prescrigdes, relatorios,
encaminhamentos

"Pelo menos ir uma semana em casa, sei 14, alguma coisa. Em setembro, pelo

menos uma semana em casa"

"Ta bem, ndo gripou mais, ndo deu mais febre."

diversos

4. Condigdo da
crianga

Descreve a condigdo atual
e/ou recente da crianga

4.1. Sintomas, condigdo fisioldgica e alimentagdo

4.2. Medicagdo, procedimentos, exames ou internagdes

"Ela falou 3 dias de 12 em 12 horas com quartil e depois 3 dias s6 uma vez
no dia. Ai parava domingo"

4.3. Estado geral, atividades escolares e lazer

"S6 fica pendurado no video game o dia todo jogando"

"E, mas se a senhora quiser passar comprimido ela engole também. Engole né

5. Perguntas a crianga| Questdo dirigida a crianga
sobre medicagdo, sintomas
ou davidas

filha, comprimido?"
"Quer perguntar alguma coisa pro doutor?"

6. Explicagoes a Fala a crianga sobre
crianga exames, medicagdo e
planejamento terapéutico

"Hoje ndo vai fazer a pungdo ndo, s6 vai fazer no dia sete"

" Eu tenho um menino de 17 ano que conta as coisas para ele, ai quando ele

7. Socializagdo  |Interage sobre assuntos ndo
relacionados diretamente ao
tratamento

chega de um lugar, ja pergunta. A prima abriu um orkut na Lan House, ai

quando o irmdo chega, ele ja pergunta se mexeu no Orkut. Esse ai é curioso"
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Eixo 3: comportamentos comunicativos do médico

Categorias

Defini¢io Operacional

Subcategorias

Exemplo

1. Orientagdes ao
cuidador

Fornece informagdes ao
cuidador

1.1.Exames, avaliagdes e procedimentos

"Entdo hoje nds temos aqui o sangue muito bom"

1.2. Recomendagdes de cuidados, higiene ou atividades de lazer

"Quando ele for no sol o ideal ¢ ndo pegar sol, mas ai vocé usa protetor solar
fator 60."

1.3. Atividades escolares

"Eu acho que a fase mesmo boa seria mais ou menos daqui a uns dois meses,
entdo talvez vale a pena colocar na escola depois das férias de julho"

1.4. Alimentagao

"Pode comer de tudo ta?"

1.5. Internagéo ou planejamento terapéutico

"A partir dessa proxima quimioterapia, vai alternar um ciclo que sdo cinco dias,

que ele precisa ficar internado e um ciclo seguinte ¢ igualzinho a esse que ele ta

fazendo atualmente. Ai o seguinte vai ser de novo, cinco dias, ai depois um dia,
cinco dias, um dia. Ai vai ser assim, alternando, ta?"

1.6. Medicagdes a serem administradas pelo cuidador

"Entdo nistatina, 5 mL, t4? De seis em seis horas. Bochechar e engolir, ta?"

1.7. Ocorréncia ou manejo de intercorréncias ou efeitos colaterais

"Entdo 37.1 ndo € febre, pra nos febre é 38. Agora deu 38 seja que hora do dia ou
da noite for tem que ir pro Hospital de Base."

1.8. Fundamentos da neoplasia ou tratamento

"Esse tipo de tumor € um tipo que costuma crescer muito devagarzinho e as vezes
nem cresce, pode ficar paradinho 14, por muito tempo, sem crescer."

1.9. Organizagao do servigo de saude

"Senhora sabe como ¢ que marca isso aqui né?! Tem que entregar os pedidos na
secretaria"

1.10 Como lidar com dificuldades do tratamento

"Mas ndo se estressa muito ndo, que ai ndo ¢ bom"

1.11 Préticas educativas parentais

"Entdo ndo ¢ falta de apetite, ele ta querendo escolher as comidas? Ai tem que ter
um pouquinho de firmeza, viu?"

1.12 Sequelas ou recaidas

"Como ele ja tem uma perda visual ha mais tempo, quando o nervo fica
comprimido mais tempo, hd maior dificuldade de voltar"

2. Orientagdes a
crianga

Fornece informagdes a
crianga

2.1.Exames, avaliagdes e procedimentos

"Tava baixinho ainda o seu sangue."

2.2. Recomendagdes de cuidados, higiene ou atividades de lazer

"Entdo, ai tem a tarefa de casa do hospital, ta bom? Se for para o sol tem que usar|
protetor"

2.3. Atividades escolares

"Mas pode ir pra escola, ta?"

2.4. Alimentagao

"Escuta uma coisa que a tia vai te falar, precisa comer arroz e feijao, viu? Nao
pode ficar comendo s6 misto"

2.5. Internagdo ou planejamento terapéutico

"Nao, hoje vocé ndo vai internar nem fazer pungao!"

2.6. Medicagdes

"Ai vocé vai bochechar e engolir ta?"

2.7. Ocorréncia ou manejo de intercorréncia e efeitos colaterais

"QOutra coisa, vocé ta assim ¢ por causa do remédio."

2.8. Fundamentos da neoplasia ou tratamento

"Como vocé ta fazendo quimioterapia, a defesa fica baixa. Entdo a micose
espalha mais facil com quem faz quimioterapia"

2.9 Como lidar com dificuldades do tratamento

"Pensa que ndo vai doer que ai ndo do6i mesmo"

2.10 Sequelas ou recaida

"Se vai enxergar ou ndo, € s6 com o tempo"

3. Negociagdo ou
requerimentos

Ajusta planejamento ou
pergunta sobre prescrigdes,
exames ou atestados

"Se tiver que ir em casa tem que ser agora"
"Ta precisando de alguma receita, v6?"

202



4. Encaminhamento
a outros servicos

Encaminha a diade a
outros profissionais

4.1.Para psicologia

"Vamos marcar com a psicologia pra vocé conversar, desabafar, pra enfrentar
tudo isso?"

4.2. Para servigo social

"Conversa com o pessoal do servico social"

4.3. Para outras especialidades

"Tu tem consulta marcada com a nutricionista? Vamo marcar ta"

5. Suporte social

Fornece apoio socio-
emocional

5.1. Para a cuidadora

"Agora ndo ¢ hora de procurar culpado ndo, né? Agora ¢ hora de continuar o
tratamento"

5.2. Para a crianga

"J& ouviu aquela historia, em time que ta ganhando ndo se mexe? Vamo que
vamo"

6. Solicitagdo de
informagdes ao
cuidador

Solicita que o cuidador
descreva informagoes
sobre a crianga

6.1. Estado geral, sintomas, intercorréncias, fungdes fisioldgicas e|
alimentagdo

"Ontem ela teve febre? De quanto?"

6.2. Medicagdo, interna¢des, exames ¢ procedimentos

"Ta usando o qué de Mercaptina?"

6.3. Atividades escolares ou lazer

"T4 brincando bastante?"

7. Solicitagdo de
informacgdes a
crianga

Solicita informagdes a
crianga

7.1. Estado geral, sintomas, intercorréncias, fungdes fisiologicas ¢
alimentacdo

"Vocé ta bom, cara? Teve febre?"

7.2. Medicagdo, internagdes, exames e procedimentos

"E o remédio do Batman cé ta tomando?"

7.3. Atividades escolares ou lazer

"Vocé andou de patins?"

8. Socializagdo com
a crianga

Interage com brincadeiras
ou distragdes direcionadas
a crianca

8.1 Focalizada na colaboragdo com tratamento

"Vamo ver se eu acho uma pomadinha para botar nas costas? Vai pensando ai
que que vocé quer que eu desenhe no esparadrapo! Ah, eu sei um desenho bom!
Aprendi a desenhar um cachorro!"

8.2. Distrativa ao atendimento, exame ou procedimentos

"Como ¢ a musica do Naruto? Nome engragado, né?" (durante exame)

8.3. Instrucdes para exame fisico

"Vamos deitar ali? Pode ficar com a camiseta"

8.4. Focalizada na condig¢@o emocional

"Que € que ta triste?"

9.Socializagdo com
cuidador

Interage sobre assuntos
ndo relacionados
diretamente ao tratamento

"Tu achou bom que acabou a Copa do Mundo?"

10. Abordagem a
duvidas

Verifica compreensdo das
informagdes e/ou pergunta
sobre duvidas

10.1. Direcionada a cuidadora

"Alguma duvida, mae?"

10.2. Direcionada a crianga

"Vocé quer perguntar alguma coisa pra tia?"

11. Perguntas sobre
situagdo familiar ou
emocional

Pergunta ao cuidador sobre
questdes familiares ou
pessoais

11.1. Cuidados parentais, outros filhos ou suporte social

"E o pai que ta com os meninos?"

11.2. Atividade profissional ou condigdes financeiras

"Entdo ndo ta gastando ndo, né, com 6nibus?"

11.3. Condigao emocional do cuidador

"E vocé ficou mais tranqiiila?"
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ANEXO 9

Protocolos para registro de comportamento em consultas - M1
Anexo 9.1: comportamentos comunicativos das criangas

Subcategoria Diade 1 Diade 2 Diade 3 Diade 4 Diade 5 Diade6 Diade 7 Diade 8 Diade 9 Diade 10 Diade 11 Diade 12
Cl C2 C3C4/C1C2C3C4/C1C2 C3C4|C1 C2 C3|[C1C2C3C4/C1C2C3|C1C2C3C4/C1C2 C3C4/C1C2C3C4/C1C2C3C4|C1C2C3C4|C1C2C3C4

Choro ou grito 5 2 2 2 1 2 1 1

Protesto verbal 2 1 5 1 2 6 5 1|2 4 1 1 1

Duvidas: exames

. 1 22 3 1|5 3 1 1 1 2 2 1 1 2
e procedimentos

Duvidas:
cuidados,
higiene, 2 1
atividades de
lazer

Duvidas:
internagdo ou
planejamento

terapéutico

Duvidas: 2 3
alimentag@o

Socializagdo |4 1 5 5 8 6 12|17 11 17 14|/6 6 8|2 5 2 4|2 5/3 3 9 5(1311 10 714 310 9/7 8 5 1|3 8 8 4|5 4 6 9

IFornecimento de
informagao:
sintomas,
condi¢do
fisioldgica ou
alimentagdo

IFornecimento de
informacao:
exames, 1 1|4 1 214 1 1 5111 3 3 1 1 37 2 4|1 4 3
internagdo e
medicagdo

IFornecimento de
informagao:
estado geral, 1 1 1 312 2 235 1 11 1 1
atividades

escolares e lazer
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Anexo 9.2: comportamentos comunicativos dos cuidadores

Subcategoria

Diade 1

Diade 2

Diade 3

Diade 4

Diade 5

Diade 6

Diade 7

Diade 8

Diade 9

Diade 10

Diade 11

Diade 12

CIC2C3 C4

Cl1 C2C3C4

CIC2C3C4

ClC2 C3

C1C2C3C4

Ci1C2C3

CcicC2

C3C4

C1C2C3C4

Cl1 C2C3C4

CIC2 C3 C4

CIC2 C3C4

C1 C2C3 C4

Duvida: exames ¢
procedimentos

3 2

1 1

11

3

4 3

4

5

2 4 2

35

1 2

2 4 47

Duvida:internagdo ou
planejamento terapéutico

1 2

1

2

11

1

4

1

3 1

4

2 3 1

5

1

2

3

Duvida:alimentagdo

3

11

1

Duvida:cuidados, higiene,
atividades de lazer

Duvida:atividade escolar

Duvida:intercorréncias ou|
efeitos colaterais

Duvida: desenvolvimento
da crianca

Duvida:fundamentos da
neoplasia ou tratamento

Duvida: medicagdo

W

Duvida: servigo de saude

Duvida:seqiielas,recaidas

Dificuldade financeira ou
sobre sistema de saude

Suporte social
insatisfatorio

Dificuldade: adesdo

Dificuldade: pratica
educativa

Dificuldades emocionais

W

Negociacdo/requerimento

Condicéao da crianca:
condigdo fisiologica e
alimentagdo

1 104 2

11

2 13

10 5

16

Condig¢ao da crianga:
medicagdo, exames

125 6 5

11

1210

12

Condig¢ao da crianga:
atividades escolares,lazer

Perguntas a crianca

—_—

Explicagdes a crianca

(]

—_—

w

Socializagdo

oo N
~| N
—
OO'\
—
wn

N (=N N
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Anexo 9.3: comportamentos comunicativos de M1 direcionados ao cuidador

Subcategoria Diade 1 Diade 2 Diade 3 Diade 4 Diade5 Diade6 Diade 7 Diade 8 Diade 9 Diade 10 Diade 11 Diade 12
Cl1 C2C3C4|C1 C2C3C4|C1C2 C3 C4|C1C2 C3|C1C2C3C4/C1C2C3|C1C2C3 C4C1C2C3C4C1C2C3C4[C1C2C3C4|C1C2C3C4C1C2C3C4
Orienta exames, avaliagdes | » | » 1\ g ¢ 4 25 | 3 2|1 8 2|1 2 2 2[151816] 1 2 114 4 3 3|5 6 310/5 910 2|8 8 2 7|11 10 13 12
procedimentos
Orlenta} guldados, higiene 3 ) 3 ) 6 1 3 4
ou atividades de lazer
Orienta atividades escolares 75 1]2 3 1 2
Orienta alimentagdo 1 1 3 3111|518 1 1 3 1 1 5
Orienta internagao ou | o » 3 g |15 g | 12| 4 13|74 62 2 4 4(14 9 6|6 3 2 5(18 3 7 6|10 8 2 93 613 4|9 3 2 3|16 6 12
planejamento terapéutico
Orienta medicagoes 3 2 1|15 4 7 1|2 5 5 2|5 8 5/2 1 5|8 5 2 4|8 7 5 2|1 116 1 219 3 1
Orienta intercorréncias e | | 1 231|541 122 37 |12 15 2[3 1
efeitos colaterais
Or1enta.fundamentos da 2 2 8 1 1 11 1 1 7 21 1 1 43 2
neoplasia ou tratamento
O“entascs’ngisem@"de 41 11]21 2 1|12 4]6211[6 11466 [41 322 15 13 |36 3
Orienta como lidar com
dificuldades do tratamento ! 3 4 2101 41 2
Orienta praticas educativas 1 4 5 8 4 3 2
Orienta sequelas, recaidas 4 1 6
Negociacdo, requerimentos| 2 1 2 2|5 5 2 4|1 2 1133 2134 2 3 2|1 4 2 4 3 2 2 1|1 2 7 311 2
Suporte social 3 1 1 1 2|1 1|1 2 1 2 1 3 2|11 2 2 2 1 3 1
Requer informagbes:funcdo) 5 4y 1y | 13 1121 4/518[4232 2 2/1 34117 3307 1
fisiologica e alimentagdo
Requer informagdes:
medicagdo, internagdes, |1 4 3 6|6 2 6 4|11 3 5 4|3 2 4|4 1 2 3|{410 7|4 2 5 2|11 2 4 3|2 7 5 6|3 4 2 416 5 6
exames e procedimentos
. Requer informagdes: ) ) 4 3 1
atividades escolares e lazer
Socializagao 21 212 3 12|72 2 4{3 2 3|71 1/3 2 4|5 210 5|8 2 4 2|3 2 1 6|1 1 1 5
Abordagem a duvidas 3 1 112 3 1 3 2|25 3 2 3 2 44 3 3 1|7 4 1
Pergunta:cuidados parentais, 1 4 21 5 ) ) ) 1 5 1 1
filhos ou suporte social
Pergunta: condigao. 2 201 2 1 3 2 4 1 1 1 2 1 2
profissional ou financeira
Pergunta:condi¢do familiar 2 1
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Anexo 9.4: comportamentos comunicativos de M1 direcionados as criancas

Subcategoria Diade 1 Diade 2 Diade 3 Diade4 Diade5 Diade 6  Diade 7 Diade 8 Diade 9 Diade 10 Diade 11 Diade 12
CIC2 C3C4CIC2 C3 C4 |C1C2 C3C4C1C2C3C1C2C3C4C1C2C3|C1C2C3 C4C1C2C3CL1C2C3C4/C1C2C3C4|C1C2C3C4C1C2C3CH4
Orienta exames ou 1 2 3 213441751 32 |627[3 1 3 2 13 76 1 1|3 3 5/93 43
procedimentos
Orienta cuidados, higiene, 1 48 3 6 1 4
lazer
Orienta atividades escolares| 1 2 5 3
Orienta alimentagdo 1 7 3 2 1 3
Orienta internagdo ou | , 2 412 2 12 4 2|47 7 2|5 8 55 6 11 14 115 |4 28 3|1 11
planejamento terapéutico
Orienta medicagdes 1 1 1 3 2 1
Orlenta'mtercorrenc.las ou 1 2 112 2 51 21 1 |
efeitos colaterais
Orienta 'fundamentos da 1 4 ) 11 4 ) 1 1
neoplasia ou tratamento
Orienta como lidar com 1 3 4 301 578 2 1 ) 15 ’
tratamento
Orienta sequelas ou recaida 3 3 1 1
Encaminha:servico social 1
Encaminha: outros servigos 2 1
Suporte social 1 1 2 1 113 1 1 6 4 3/2 1 2(2 2 5 2|1 1 5 1 2 1 2
Requer informagdes:
fungdes fisiologicase |1 2 3 1|4 3 212 21 2|2 33 7 1|1 4 3|82 89 11121 2(2 4 2 2|2 3 316 41 1
alimentagdo
Requer informagdes: | 1 1111 112 1|3 214[1 16 1 1 6 1 111 1|79 44 4 3
medicagdo, exames
Requer informagdes:
atividades escolaresede | 2 2 2 11 2 311 322 2 1
lazer
Socializagao: colaboragdo | |, 1 8 6 7|6 810 7|5 5 1 8 2/9 54|22 13|96 251334 12 2 416 4 2|5 4 1 7
com tratamento
Socializagdo:distrativa | 5 4 4|2 5 6 8|8 810 9|5 6 6/4 5 2 4/6 2 3|3 3 9 5111110711 37 3/611 3 2|1 5 9 4|5 7 2 17
Socializacdo:instruedes | » 5 5 ols 4 3303 21 2(2 2 1|2 21 3|31 1[1 1222222231 5/4121|2111/433
para exame fisico
Somahza.lgilo: focal'lzada na 1 1 ) 2 3 203 3 1 1
condi¢do emocional
Abordagem a dividas 1 1 4 21 4 212 4 4 2 1 2 1 3 114 2 2 1

207




ANEXO 10

Protocolos para registro de comportamento em consultas - M2

Anexo 10.1: comportamentos comunicativos das criancas

Subcategoria

Diade 1

Diade 2

Diade 3

Diade 4 Diade 5

Diade 6

Diade 7

Diade 8

Diade 9

Diade 10

Diade 11

Cl1C2C3C4

Cl C2 C3cC4

Cl1 C2 C3C4

C1 C2C3 C4/C1C2C3C4

C1C2C3C4

Cl C2C3C4

C1C2C3C4

C1C2C3C4

C1C2C3 C4

CiC2 C3

Choro ou grito

3 19

1 20

1

1 110

2

2

201 4 1

5 1

Protesto verbal

4 15 1

8§ 1 320

2 2

1 45

1 2

1 2

3 2

2

113 2

2

Duvidas: exames e
procedimentos

1 1

11

2 6 3 2

2

1

1

Duvidas: internagdo
planejamento terapéutico

3

1 6 2 4

Duvidas: alimentagéo

Duvidas: cuidados,
higiene, atividades de
lazer

IDuvidas: atividade escolar]

Duvidas: fundamentos
da neoplasia ou
tratamento

Duvidas: sequelas ou
recaidas

Socializagdo

15

I

7 16 11 10

8 812111612 1 1

6 6 7 8

Negociacdo

Fornece informacdes:
sintomas, condi¢do
fisiologica e alimentagdo

2 3 4 2

4 6 11 9

Fornece informacdes:
exames, internagdes ou
medicagdo

10 4 9 5

Fornece informacdes:
estado geral, atividades

escolares e lazer

1

3
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Anexo 10.2: comportamentos comunicativos dos cuidadores

Subcategoria Diade 1 Diade 2 Diade 3 Diade 4 Diade 5 Diade 6 Diade 7 Diade 8 Diade 9 Diade 10  Diade 11
Cl C2C3 C4|CI1C2C3 C4|C1C2C3C4/C1C2C3C4[C1C2C3C4[C1C2C3C4[C1C2C3C4[C1C2C3C4/C1C2C3C4/C1C2C3C4/C1C2C3
Ditvidas: exames, 1 2 40211 1|33 2/21 58813 21 |1 411 2 4] 23 2(41 43333
avaliagOes, procedimentos
Duvidas:internagdoou | -5y 5 15 5 5 514 3 3 86 1 1|58 7 4[31 1|2 12343 |1121[73 5743
planejamento terapéutico
Duvidas: alimentagdo | 4 2 1 7 7 1 1 1 3 1 1 2 1 1
DuV1dgs §obre cuidados, ) 1 2 302 3 1 214 2 1 3 1
higiene, lazer
Duvidas: atividade escolar 4 1 1 1 1 1 2
Duvidas:intercorréncias 11 3 111 11526 1/11 12 11 1 1 |35 2 2|1
ou efeitos colaterais
Duvidas: desenvolvimento
. 1 2 1
da crianca
Duvidas: ﬁmdamentos 1 5 5 1 41 3|2 1 ) 1 1 3 ) 1
da neoplasia/tratamento
Duvidas: medicagdo 2 1 3 2 34 2 3 1 2 1 1 6 2(1 1 1 1 2 5 3
Duvidas: organizagdodo | 5 5 4 |, 1 11 |2 344 |1 1 |1 2 2 1] 1 2 2
servi¢o de saude
Duvidas: seqiielas, recaidas 3 4 4 1 2
Dificuldade: profissional 1 4 | 4 5 45 |75 13351 |3 0 2 214 3 3 1 |35
ou sobre servigo de saude
Suporte social insatisfatorio 1 2 1 1 51 231111 711 7|5 1 2 3 4 3
Dlﬁculdafie: adesdo a 1 6 1 1 11 1 1 2 2 1 4 1 1
cuidados
Dificuldade: pritica 1 6 356 2 10 1 |21 22 3410 117 3 712|7 6 54| 3 5/3 115 1
educativa
Dificuldades emocionais | 1 5 2 1 1 1 4 2 2 3 86|46 1 3 1 3 111 14 7 6
Negociagdo, requerimentos 5 1 1 1 3 411 2 2 1 511 1]2 2 11311 2]1 1 112 2 4 5 1
Condigdo da crianca: | 4 15 15 18 |4 7 9 10(810 4 7[9108 7197 11137 4 8 2151016 8|11 11121015 718 14[8 1314 9|2 8 3
sintomas, alimentagao
Condigao da criana: | o 1615 1519 4 5 5|6 8 4 5010 76 3(7131110/5 6 710/6 3 10 9[10 7 111613 8 7 1212 2 10 14| 8 11 2
medicagdo, internagoes
(Condigdo da crianga: 11 P11 tf21 it 2210t 2 20 22 |2 1123341 261 72 1]127
atividades escolares, lazer
Perguntas a crianca 1 3 4 1 1 2 2 1 2 33 3]1 2 2
Explicagdes a crianca 2 4 5 1 2|1 6 2 5 2 21 2|4 3 1 1 2 1 1 2 2|1 7 6 2
Socializagdo 5 1 3 7 5 5111013 10{3 8132210 8 8 7|2 3 2 8|5 7 6/3 5 435 32 7|25 110 3
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Anexo 10.3: comportamentos comunicativos de M2 dirigidos aos cuidadores

Subcategoria Diade 1 Diade 2 Diade 3 Diade 4 Diade 5 Diade 6 Diade 7 Diade 8 Diade 9 Diade 10 Diade 11
C1C2C3C4C1C2C3C4/C1 C2 C3C4|C1 C2 C3 C4C1C2C3C4/C1C2C3C4|C1C2 C3C4|C1C2C3C4[C1 C2 C3 C4/C1C2 C3C4[1C2C3

124 776 3 71|19 6 2 7/7 9 2 16 20 13 27|5 10 9 3|8 4 13 6 |4 102120{16 10 15 18(11 4 15 710 14 6

Orienta exames, avaliacoes
¢ procedimentos
Orienta cuidados, higiene

. 1 15 211 2 212 9 9|8 210 1 212 9 1]/6 6(19 11 9 14 2 2
ou atividades de lazer
Orienta atividades escolares 3 9 311 2 3 4 3 1 5 3|1 5 2114 2 6
Orienta alimentacdo 4 2 8|2 9 2 7 1411 3|7 3 111 14 1 1 1 3 7 5 4|8 4 7 7 1
Orienta internagdo ou | o 41 40l g 1223 15(17 9 103010 5 7 3|24213320(37 5 8 6|16 6 191312 15251914 15 18 4|12 14 172413 17 8
planejamento terapéutico
Orienta medicagdes 5 251 21 7|10 1 1 6|5 5/7 14 3 6|14 1 5 6 1 510/6 52498 3 4 3|7 3 9 5|7 1
Orienta intercorréneias e | 5 2 1 6 2 1 22 196 209(9 2 1 3206 107(5 5 2 1|15 3 9 151411 6 126 1
efeitos colaterais
Orienta fundamentos da | )= 5 11 g | ¢ 1|4 - 64 3 212 10 6 19(23 410 88155 5|5 4 3 21 82001
neoplasia ou tratamento
Orienta servigo de saude [10 2 5 2| 4 4 1|1 2 3 2|3 5 1 7/7135 1|6 3 7 1 8133 536 4 5 3 5216 49
Orienta como lidar com
dificuldades do tratamento 3 1(3 2 2 5 18 4 4 1 6 411 8 1 13|6 2 121 2 2 4|4 6 13 2 2
Orienta praticas educativas 4 6 1 1|1 3 710 11011 3 611|1 79 3
Orienta seqiielas/recaidas 1 1 711 7|1 9 6 31
INegociagdo, requerimentos 313 4 1 23|31 112 1 4 5|1 1 2 3|6 6 9123 3
Suporte social 1 732112 2 4 2 8 10 2 2 4|1 51 2 2|7 4 5/(1 1 2 3 41

Requer informagdes:
fungdes fisiologicas, 8§ 9141004 7 75 |8 95 5/6 9 7 4|]14 6 4 7(3 4 42 (2 7 8 3/9 78 7/8 6 15 5|5 8 6 2|2 4 4
alimentagdo
Requer informagdes:
medicagdo, exames
Requer informagoes:

8 91275 3 458 86 2|75 4 4/9 8 4 7|23 65|42 9 58 41211|/9 7 7 10{4 3 6 8|6 9 5

L I 13]1 2 1111 1 1 1 11 1 2 2 211 1 2 1 2 111
atividades escolares, lazer
Socializagdo 5 3|1 5 44 6 9 63 7 1622|5 8 8 7|2 3 17 |7 7 45 32 3|5 3 2 4|2 5 210|111

Abordagem a davidas 1 3213 2416 21 2|2 5 4 2 2 4|4 111[5 2 212 12 4[3 2 7 1[]1 2 131
Pergunta sobre culdados', 1 2 1 1 2 1 1 7 5 6|9 1 31 ) 3 1
outros filhos, suporte social

Pergunta sobre condigao | 301 21 |2 2 2 2|2 6 41 11 6|3 11| 2 1]11
profissional ou financeiras
Pergunta: condi¢do familiar 501 2 1 3 2 7 6 1 2 2 2 1
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Anexo 10.4: comportamentos comunicativos de M2 dirigidos as criancgas

Subcategoria Diade 1 Diade 2 Diade 3 Diade 4 Diade 5 Diade 6 Diade 7 Diade 8 Diade 9 Diade 10 Diade 11
C1 C2C3C4{C1C2 C3C4|Cl C2C3C4|C1C2C3C4C1 C2 C3C4C1C2C3C4|C1C2C3C4/C1 C2C3C4/C1C2C3C4|C1C2 C3C4|C1C2 C3
Orienta exames, -\ | 4 113 | 4 6|6 8 4 4|2 4 5|5 212 1(2 6 8 15 (35 5/1283[21
procedimentos
Orienta Cull‘;igfs’ higiene 7 12 201 3 1 |6 316 313 1010 3 4 4|4 2
Orienta atividade escolar] 1 1 1 4 3 4 2 3|1 4 1 3
Orienta alimentagdo | 1 8 3 1 2 2|2 10 1 3 1 2 7 1
Orienta infernagao ou | » 3| 5 5 19 2[4 7 10 6|2 2 1 3 4|5 22 2|3 1102|5 5 11 1{1 113316
planejamento terapéutico
Orienta medicacoes 1 2
Orlenta.mtercorrenc'las ol 112 1 212 11136 5 6 1 2
efeitos colaterais
Orlenta.fundamentos da 1 ) 1 4 81 4 5 1
neoplasia ou tratamento
Orienta como lidarcom| 5 51y 4 gl | 5 4] | 2|1 205 3391 4 348 210 |26 3
tratamento
Orienta sequelas,recaida 5 2
Encaminha: psicologia 2 2 2 4 7 1 1
Encaminha: serv. social 1 1 1 2 2
Encaminha: outros 1 1 2 4 1 4 3 5 1 1 1|1 11
Suporte social 1 2 1 2 1 1/5 110 8] 2 1 2 11 2|1 2 71 2
Requer informagdes:
sintomas, condi¢ao 2 2 8 1 1 3 2 3 1 1 3 1 4 7 8 108 6 7 12 1 2 2{1 31 5|5 2 428 435
fisiologica, alimentacdo
Requer informagdes: 111 1 3 11 1 2|11 103 83(6 1 6|2 4 1 111
medicacdo, exame
Requer informagdes: || 2 1 1 1 113 1 113 3 3 1 1 2|13 1 4 1 2
atividade escolar, lazer
Socializagio:colaboragaq | 5 321 102 2 4 3[2 2 2 3 1 4 |2 31 4 1 131 3] 21021
com tratamento
Socializagdo: distrativa |8 7 5 6|3 9 4 6|5 9 7 9|5 5 108|7 4 1 3 45 9|2 6 5/6 6 7 6/4 3 3 4/1 3 3 8|9 2 6
Socializagao: instrugo | 5 5 5 513 3 314 4 4 3|5 3335 3 45324343424 344213 4/3573|51 4
para exame fisico
Socializa¢do: emocional 1 2 3 6 3 1|5 6 4 2|2 2 4 2 1 3 4
Abordagem a duvidas 1 3 2 2 3 115 4 6 5| 4 51111 1|1 111|422
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ANEXO 11

Protocolos para registro de comportamento em consultas - M3

Anexo 11.1: comportamentos comunicativos das criancas

Diade 12

Diade 1 Diade 2 Diade 3 Diade 4 Diade5 Diade6 Diade7 Diade8 Diade9

Diade 10 Diade 11

C1 C2 C3 C4

Subcategorias
Cl C2C3 C4|C1 C2C3C4|C1 C2C3|C1C2C3C4

C1C2C3C4/C1C2C3|C1C2C3C4/C1C2C3/C1C2C3|C1C2C3C4/C1C2 C3

1

10

Choro e/ou grito 1 6 5 6 6 14 3 312 2

3

Protestoverbal | 8 2 4 5 1 1 3 2 10 1 1 1 3

2

Duvidas: exames 5 9 1 1 3

e procedimentos
Duvidas:

internagdo ou 5 |

planejamento

terapéutico

2 3 51 1 2 2 22112 1

Socializagdo

Negociacdo
Fornece
informacoes:
condicdo 1 1 314 1
fisiologica ou

alimentagdo
Fornece
informacoes:
exames, 1
medicagdo ou
internagao

Fornece
informagoes:
estado geral, 1 11
atividades

escolares e lazer
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Anexo 11.2: comportamentos comunicativos dos cuidadores

Subcategorias Diade 1 Diade 2 Diade 3 Diade 4 Diade5 Diade6 Diade7 Diade8 Diade9 Diade10 Diade 1l Diade 12
C1 C2C3C4|C1 C2C3C4[C1 C2C3|C1C2C3C4/C1C2C3C4/C1C2C3|C1C2C3C4/C1C2C3|C1 C2C3|C1C2C3C4|C1C2 C3|C1C2C3CH4

2 1 |11 32231411 5|1 114 2 2 1{6 1 1|2 21 6 112 2 2|1 1 1

Duvida: exames,
procedimentos
Duvida:internagao ou
planejamento terapéutico
Duvida: alimentagao 1 2 1 1 2 1 1
Duvida:cuidados, higiene ¢ 1 1 ) 5 2
lazer
Duvida: atividade escolar 1 2 2
Duvida: intercorréncias e
: . 1 2 2 1
efeitos colaterais
Duvida: desenvolvimento 1
da crianca
Duvida: fundamentos 3
neoplasia,tratamento
Duvida: medicagdo 1 2 2 3 2 4
Duvida:servigo de saude 113 2 1)1 1 1 1 2
Duvida:seqiiela/ recaida 1 1 2 2|1 1
Dificuldade profissional
: , 212 1 3 8
ou sobre servico de saude
Suporte social
insatisfatorio
Dificuldade: adesao 1 1
Dificuldade: praticas
parentais
Dificuldade emocional
Negociacdo,requerimento | 2 1 1 1 1 3 1|11 1 1 2 41 4|11 2 2 1 2 2 2 2 4 1 2 4 1
Condigao da crianca:
condi¢do fisiologica, 4 5 9 2171312148 3 2(1910 6 3|6 4 3 11{151514|/1414 8 41918 11|8 3 4|2 11 6 10{5 5 8|8 9 1211
alimentagdo
Condigao da crianca:
medicagdo, internagao
Condicdo da crianga:
atividade escolar ¢ lazer
Perguntas a crianca 2 2 1
Explicagdes a crianga | 2 1 2
Socializagao 6 2 1 2 1

3 1 2 1 1]2 11 114 3 4 23 4 11 8 1 1 2 23 1 2 23 1 4 1
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[
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Anexo 11.3: comportamentos comunicativos de M3 dirigidos aos cuidadores

Subcategorias Diade 3 Diade 4 Diade 5  Diade 6 Diade8 Diade9 Diade 10 Diade 11
C1 C2 C3 C4|C1 C2 C3 C4|C1 C2 C3|C1 C2 C3 C4|C1 C2 C3 C4|/C1C2C3|C1C2C3C4|C1C2C3|C1 C2C3|C1 C2C3C4|C1 C2 C3|CI C2C3 C4
Orienta exames, avaliagdes 729558 1/9126 3|5 4 3 8/116 7 3013 4|9 4 512 4|7 318/4 5 1215
e procedimentos
Orienta cuidados, higiene
ou atividades de lazer ! ! ! 2 4 6 ! I !
Orienta atividades escolares 1 5
Orienta alimentagdo 5 2 4 4 3 1 2
Orienta internagdo ou 118 2 2[5 3 2 4[1510 9 18/12 16 10 9|15 3 8 12 7 23
planejamento terapéutico
Orienta medicagao 5 17 8 4 7 2 9|6 7 3 811 33 5
Orlenta} intercorréncias e ’ 121 35 4 - 3 1la | 1 7 ) 9
efeitos colaterais
Orienta fundamentos da 3 9 7 9 7 911 5 1 5 3 7 ) 14
neoplasia e tratamento
Orienta: servigo de saude 3 5 2 1 2 2 3 21 2 10 6 1 4 3 7
Orienta praticas educativas 3
Sequelas ou recaidas 2 3 2 1 4 6
Suporte social 3
Requer informagdes:
condigdo fisiologica, 5 3 13 6 1212 4 8 10 4 53 2 2
alimentagdo
Requer informagdes: exame 504 2 4|16 3 3133 3 15 2 79 26
medicacdo, internagdo
Requer informagdes: 5 9 1
atividades escolares e lazer
Socializagao 1 1 2 1 1
Abordagem a diividas 1 1 1
Pergunta: cuidados 1 1

parentais, suporte social




Anexo 11.4: comportamentos comunicativos de M3 dirigidos as criancas

Subcategorias

Diade 1

Diade 2

Diade 3

Diade 4

Diade 5

Diade 6

Diade 7

Diade 8

Diade 9

Diade 10

Diade 11

Diade 12

C1C2C3 C4

Cl1 C2C3C4

Cl1C2C3

C1 C2C3C4

C1C2C3C4

Cci1c2C3

C1C2C3C4

Ci1C2C3

c1Cc2C3

CIC2C3C4

Cl1 C2 C3

C1C2C3 C4

Orienta: exames,
avaliagoes e
procedimentos

2

4 1 5

4

1 2 1

4

Orienta: cuidados, higiene,
atividades de lazer

Orienta: internacao,
planejamento terapéutico

1 321

Orienta: intercorréncias ou
efeitos colaterais

Orienta: fundamentos da
neoplasia e tratamento

Orienta: sequelas ou
recaida

Encaminha a servigo social

Encaminha a outras
especialidades

Fornecimento de suporte
social

Requer informagdes:
sintomas, condi¢dao
fisiologica, alimentagdo

Requer informagdes:
medicagdo, exames,
internagao

Requer informagdes:
atividades fisicas,
escolares, lazer

12

Socializa¢do: colaboragdo
com tratamento

Socializagdo: distrativa

43 1

4 3

2 2

Socializagao: instrugdes
para exame fisico

22 2

2 4 3 4

4 4 4

=~

3

2 6 3

6 3 4

3 3 4

1

Socializa¢do: foco na

condi¢do emocional
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ANEXO 12

Anexo 12.1: relatos descritos nos protocolos de pré-consulta (Diades acompanhadas por M1)

Pacientes Ci1C2C3 C4 Cuidadores C1 C2C3C4 Pacientes C1C2C3C4 Cuidadores C1C2C3C4
Rever compreensio: diagnostico X X Rever orienta¢des: cuidados e atividades X X* Duvida:diagnostico X X* Rever recomendacgdes a atividades X* X
Quanto dura esta internagao? X Queixas sobre comportamento da crianga X X Duragéo tratamento ~ X* Vai recuperar a habilidade visual? X*
Dificuldades em procedimentos X Ha restri¢des a atividades X*| Atengdo constante a sintomas ¢ dificil X
Medo de recaidas X X* Crianga fala os sintomas aos pais  X* X X X
Discutir a possibilidade de cateter X* Demora no diagnostico X X
Como o organismo esta reagindo? X Retorno a escola X*
Rever restrigdes alimentares X Solicitacdo de atestado X*X*FXH
Como lidar com a queda de imunidade? X* Duvidas sobre alimentagao X*
pi Duragéo estimada do tratamento X* Z Medicagdo ndo relativa a tratamento X*
= Duvidas sobre uso de medicagdo X Xk = Queixas sobre sintomas da crianga X* X4
a Para que serve a Mercaptina? X* a Pode ir para a piscina? X*
Pode retirar Nausedron na farmacia? X* Deve conversar com crianga sobre a X*
Poder4 ir a escola este ano? X* perda visual? Como?
Dificuldade sobre duragao do tratamento X
Como sera a proxima fase? X*XH
A quimioterapia pode ter sequelas no X*
funcionamento hormonal?
Qual periodicidade da pun¢do medular? X
Requerimento de relatério &
Rever recomendagdes: cuidados X* Queixas sobre sintomas da crianga X* X* Pode tomar suplemento alimentar? X*
Duragao estimada do tratamento X*X* Duvidas sobre a cura X A partir de quantos graus ¢ febre? X*
Chateado por ndo ir a escola  X* Ha restri¢des de atividades? X* Como sera a cirurgia? XH*X*FXH
Por que sente dores na barriga? X* Duvidas sobre frequéncia escolar X* Queixas: comportamento da crianga X* X* X
Por que ndo pode ir a escola? X* Requerimento de relatoério X* X* Dificuldades profissionais X*
Chateado com queda do cabelo ~ X* Dificuldade de adaptacdo da rotina X* X* Por que a crianga tem perdido peso? X*
f Por que se sente mal no calor? X* Falha no uso de medicagao X f Precisa doagdo de sangue da familia? X*
:E Queixas sobre sintomas & Suporte conjugal insatisfatorio X* :E O cabelo vai cair? X*
/ Por que tem cansago apos & /_ Deve explicar mais para a crianga ~ X*
quimioterapia? sobre o tratamento?
Bactrim causa mau halito? X# Podera voltar a escola? X*
Do que pode brincar sem ficar X* Queixas sobre sintomas da crianga X*XH*
cansado para a quimioterapia? Planejamento terapéutico X*
Resultados de exames XEX*
Pode dar vitaminas para apetite? X*

* Incluidos na consulta 216



Anexo 12.2: relatos descritos nos protocolos de pré-consulta (Diades acompanhadas por M2)

* Incluidos na consulta

Pacientes C1C2C3C4 Cuidadores Ci1C2C3C4 Pacientes C1C2C3 C4 Cuidadores C1C2C3C4
Duvidas sobre diagndstico X Rever restrigdes alimentares ~ X*  X* Quando vai desinchar? X* Rever restrigdes a atividades X* X*
Dificuldade com exames X X X* Dificuldades com exames X O que sdo os carogos? X* Crianga vai voltar ao normal? X*
Dificuldade com remédios X Dificuldades: lidar com X X* X* Quando voltar a escola? X* X Queixas: nervosismo da crianca X*
expectativas da familia
Duvidas sobre alimentagio Medo sobre recaida X* X Dificuldades emocionais X* X* Dificuldades: cuidar dos outros filhos X*
Dificuldades: nervosismo X* X* Duvidas sobre atividade escolar X* X* Ha restricdo a atividades X Afastamento de casa X*
Duvidas sobre alimentagao X* Quer fazer regime por X* Dificil aceitar a doenga X*
causa do Decadron
Dificuldades emocionais X* Duragédo do tratamento X* Dificuldades financeiras X*
o Planejamento terapéutico X*X* Pra que servem os X Planejamento terapéutico X* XH
= Dificuldades no servigo de saude ~ X* = remédios? Duvidas sobre alimentagéo xX* o X*
A Queixas:comportamento da crianga X*X1 g Precisa usar mascara? X X*
Pode viajar? X* S Dificuldades financeiras X
Quando vai desinchar? X* a Falta de suporte social X
Vai precisar aumentar a protegao ¢ X Preocupada com planejamento X
isolamento? terapéutico
Dificuldade: adesdao a medicagao X* Duvidas sobre a escola X*
Discutir uso do cateter X* Dificuldades em adesdo a alimentagdo X*
Dificuldades alimentares X* Dificuldade em lidar com internagio X*
E melhor explicar internagio pra XH Internacdo no Base atrasou tratamento? X*
crianca ou nao?
Remédios prejudicam outros 6rgaos? X*
Dificuldades sobre servico de saude X
Hé sequelas da quimioterapia? X
Dificuldades emocionais X* Rever diagnostico X* Quando volta a escola? X* Queixas sobre nervosismo da crianga X* X* X*
Rever recomendagdes de X* Quais sdo as causas da leucemia? X* Crianga ndo quer comer X* X*
atividades
Dificuldade com exames X* X* Duvidas sobre alimentagao X* Triste por ndo saber como explicar ~ X* X*
° » restri¢cdes escolares a crianga
':g Chateada por ndo ir a escola X* X* Crianca tem comido muito X* E Preocupada com outros filhos X*
2| Dificuldades familiares  X* Duvida: planejamento terapéutico X* = O que causa a leucemia? X*
Planejamento terap€utico X* Queixas sobre sintomas da crianga ~ X* Medo de expor a crianga em passeios X*
Pode usar pomada para X* Discutir possibilidade de catéter X* Planejamento terapéutico X*
hematomas?
Pode fazer natacdo? X Pode usar remédios para gripe? - X*
7



Anexo 12.3: relatos descritos nos protocolos de pré-consulta (Diades acompanhadas por M2) - continuac¢io

Pacientes C1C2C3 4 Cuidadores Cl C2 C3 4
Dificuldade com exames X Crianca bebe pouca agua X*
Quanto tempo até comer normalmente? X* Ha efeitos colaterais do remédio hoje? X*
Triste com cabelo caindo X* Dificuldade com exames X* X*
Medo de gripes e resfriados X*
O que s@o manchas na pele, inchaco na barriga? Ha visdo turva? X* X*
Quando voltara a escola? X*
Dificuldade em lidar com rea¢des da medicacao X
% Crianga nao fala os sintomas X
= Crianga chateada com comentarios dos amigos X
A Dores na testa e bochecha X* X*
O inchago vai passar? X
Avo exagera no almogo X*
Preocupacao com volta a escola e queda do cabelo X*
Rever uso de remédios X*
Duvidas sobre alimentacdo X*
Rever restri¢des a atividades X*
Preocupada com cateter X*
Rever diagnostico X* Quando fara medula na manutengao? X*
Rever recomendagdes alimentares X*X* Dificuldades com suporte social X* X* X*
Dificuldades com exames e cuidados X* X* Planejamento terapéutico X*
= Chateado por ndo ir a escola X* Retorno a escola? X*
3 Chateado por ndo poder passear X* X* Intercorréncias podem ser tratadas no local de origem? X* X* X* OX*
3 Rever planejamento terapéutico X* Pode trabalhar na manutengdo? X* X*
= Rever recomendagdes de cuidados X* Precisa conferir temperatura e pressdo todo dia? X*
A sala na escola sera normal? X* X* X*
Pode tomar vacina? X*
Restrigdes alimentares ¢ a atividades? X*
Duvidas sobre alimentagdo X*X* Preocupagédo com cirurgia - havera sequela? X*
Preocupacdo com cirurgia X*  X* Preocupada com escola X* X* X*
— Planejamento terapéutico X Duvida sobre remédios X*
5 Duvidas sobre cuidados X* Pode usar bicicleta? X*
8 Pode usar chas e complementos? X*
_ Restrigdes a alimentagdo? X* X
Queixas sobre comportamento nervoso X*
Planejamento de exames X*

* Incluidos na consulta
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Anexo 12.4: relatos descritos nos protocolos de pré-consulta (Diades acompanhadas por M3)

Pacientes C1C2C3C4 Cuidadores Cl C2 C3 ¢4
Duragdo desta internagdo X* Rever restrigdes a passeios X* X
Separagao do pai durante internagao X Por que ocorrem efeitos colaterais? X
v Rever restri¢des a alimentacdo X Pode utilizar remédios caseiros e chas? X* X* X
3 Rever recomendagdes de cuidados X Dificuldade em deixar outros filhos em casa X X
N Chateada por ndo ir a escola X Como manejar efeitos colaterais? X
= Queixas sobre sintomas da crianga X X
Sintomas sdo normais, ha risco de desmaio? X
Falhas no uso de medicagao X*
Pode usar remédio ndo relacionado ao tratamento? X X*
Duragéo estimada do tratamento X
by Queixas sobre sintomas da crianga X* X*
:?: Queixas sobre comportamentos da crianga X X
a Planejamento de cirurgia X X* X
Manejo de intercorréncias X
Resultados de exames X*  X*
Quando podera liberar ingestao de sal? X Dificuldades em restringir sal X X
Pode comer danoninho? X* Lidar com vacinagdo de irmdo X X
Dificuldades em exames e procedimentos X Queixas sobre sintomas da crianga X* X*
= Pode usar remédio ndo relacionado ao tratamento? X* X*
2 Pode viajar? X*
5 Medo de recaidas X
a Retorno a escola X*
Planejamento terapéutico X X X
Queixas sobre comportamentos da crianga X
Por que ndo pode tomar quimioterapia quando sangue esta "baixo"? X
Rever recomendagdes exacerbadas de higiene e restricao a atividades X X
Medo de recaidas X X
Planejamento terapéutico X*
» Pode usar remédio ndo relacionado ao tratamento? X
o Rever liberagao de sal em fung@o do uso de Decadron X
5 Resultados de exames X*
= Dificuldades de adaptacdo da rotina do cuidador ao tratamento X
Pode ter contato com quem tomou vacina? X*
Solicita¢do de relatorio X*
Queixas sobre sintomas da crianga X*

* Incluidos na consulta
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Anexo 12.5: relatos descritos nos protocolos de pré-consulta (Diades que nao completaram o procedimento).

Criancas f Cuidadores f
Rever recomendagdes sobre alimentacao 6 Rever recomendagdes sobre alimentacao 7
) o ' Rever recomendagdes sobre cuidados, higiene e lazer 10
Rever recomendagbes a culda'd(')s, hlg})ene ¢ lazer. Ha restrigdes a 5 Por que a quimioterapia tem efeitos colaterais? Quais sao? Como funciona a 9
atividades? quimioterapia?
. N . ~ Rever uso do Bactrim
Dificuldades em exames, medicagdo e/ou internagao 6 . o ) 1
Rever diagnostico. A leucemia € cancer? O que causa a leucemia? 12
Troca dos dentes 1 Preocupagdes com cirurgia e com recaida 5
Encaminhamentos para psicologia e Servigo Social 1
Crianga acredita que ndo estdo sendo sinceros sobre duracdo do tratamento | 1 Culpabilizagdo pela enfermidade 1
. . . .. Comportamento da crianca quando mae sai de casa influencia o tratamento? 1
Preocupado com cirurgia - ha seqiielas? 1 . . o
Mais detalhes sobre resultados dos exames e planejamento terapéutico 9
O que é leucemia? 7 Dificuldades financeiras com passagem 2
O cabelo pode cair? Quando? 1
Seguir alimentagao ¢ dificil 2 Dificuldades em conciliar trabalho e tratamento - negociar consultas para manhds 1
. ) léaio? . Remédios podem deixar a crianga nervosa? 2
Por que ndo pode ir ao colégio? E sair? ! E dificil lidar com nervosismo da crianga 5
Dificuldades para realizar atividades. Quando vai conseguir correr? 2 Dificuldade em lidar com 1r@aos ou de?xar outros filhos em casa 4
Qual o exame pra descobrir a leucemia? Pode fazer de novo? 1
Por que o cabelo demora a crescer? 1 Acha que tratamento ndo tem tido efeito. Pode usar anti-inflamatério 1
e antibidtico para tumor?
~ 9 . ~
Por que ndo pode comer porco’ 1 Crianga ndo quer colocar cateter 1
. . S Planejamento escolar. Podera voltar a escola?
Como descobriram a leucemia? Como pode diminuir a dor? 1 J, . ) ) 3
O tumor ¢ benigno ou maligno? Qual a diferenga? 2
Triste por ter reprovado na escola 1 Pode usar cha de erva cidreira? 1
Este tumor ¢ de crianca ou de idoso? 1
Hoje terd punc¢do lombar? 1 Por que houve diarréia, febre e machucados nas maos? 1
. . Dificuldades com alimentagdo. Dificil comer sem sal 2
Queixas sobre sintoma 1 ~ . . . .
Preocupacdo com febre, imunidade e picada de insetos 2
Chateado por nio poder passear nem ir a escola 1 Alteragdes no sono 2
Que roupas deve usar no frio e no calor? 1
Quantas sessdes de quimioterapia faltam? 1 Herpes podera aparecer de novo? 1
Quais os cuidados necessarios na manutengao? 1
o - . o : . o
Dificil ficar longe da familia. Quando podera ir em casa? 3 Paciente ndo quer ir & escola |
~ Quando poderd ir em casa? 2 201
Duragdo do tratamento 1 ) T N
Poder4 trabalhar ap6s tltima internagao? 1
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