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RESUMO

O objetivo desta tese € compreender como a crianga doente experencia a ma
noticia em satde. O termo, usado em ambito privado de atendimento clinico na Saude,
nomina qualquer informag&o transmitida ao paciente ou a seus familiares que implique,
direta ou indiretamente, alguma alteragdo negativa na vida destes, seja por um diagnéstico
de doenca grave, ou mesmo a morte desse individuo (BUCKMANN, 1992; LINO et al.,
2011). Neste sentido, olhamos para esse cenario de cuidado a partir de premissas da
Sociologia da Infancia para observar a crianga enquanto sujeito social (SIROTA, 2001).
A metodologia, com foco qualitativo, abrangeu a realizacdo de atividades remotas, por
teleconferéncia, em virtude do distanciamento social pela Pandemia de Covid-19. As
técnicas metodoldgicas seguiram duas fases: a) Entrevistas Individuais em Profundidade
com os familiares, para identificar o perfil da crianca participante e sua trajetdria de
cuidado; b) Grupo Focal com as criangas. Nesse processo pretendeu-se reconstituir a
experiéncia da crianca nesse cenario comunicacional. Os resultados apresentados
mostraram que a experiéncia da crianca com a ma noticia revela-se uma dinamica
complexa que abrangem Vvarios contextos de interacdo, que envolvem a familia e os
profissionais de salide. Ainda que a crianga ndo seja comunicada diretamente da noticia,
ela percebe os movimentos que alteram sua expectativa de cuidado. Percebemos, nesse
processo, como a forma ¢ mais relevante que o conteudo da mensagem comunicada na
ma noticia, ainda que sobre a morte, mesmo a simbolica. Os relatos apontaram para a
preferéncia por um didlogo que acolha a dor da crianca e ofereca confianga sobre as

escolhas estdao sendo feitas para atenuar o sofrimento.

Palavras-chaves: Comunicacdo de Mas Noticias; Sociologia da Infancia;

Experiéncia; Saude.



ABSTRACT

This thesis aims to understand how the child experiences the communicational
process in the dynamics of Bad News Communication in the context of Health. The term,
used in the private context of clinical care in Health, names any information transmitted
to the patient or his family that implies, directly or indirectly, some negative change in
their lives, whether due to a diagnosis of serious illness, or even the death of that
individual (BUCKMANN, 1992; LINO et al., 2011). In this sense, looking at the child in
this care scenario triggers the premises by Sociology of Childhood to observe the child
as a social subject (SIROTA, 2001). The methodology, with a qualitative focus, will be
carried out remotely, by teleconference, due to the social distance during the Covid-19
Pandemic. The methodological techniques followed two phases: a) Individual in-depth
interviews with family members, to identify the profile of the participating child on your
care trajectory; b) Focal group with children. The results show that the child's experience
with the bad news is revealed to be a complex dynamic that involves several contexts of
interaction, involving the family and health professionals. Although the child is not
communicated directly, he/she perceives the movements that change his/her expectation
of care. We perceive, in this process, how the form is more relevant than the content of
message communicated at bad news, even of death, even the symbolic one. The reports
point to the preference for a dialogue that welcomes their pain and offers confidence to

the child about the choices that are being made to mitigate the suffering.

Keywords: Communication of Bad News; Sociology of Childhood; Experience; Health.



RESUMEN

El propdsito de esta tesis es comprender como el nifio enfermo experimenta malas
noticias de salud. Este término, utilizado en el contexto privado de la atencion clinica en
salud, nombra cualquier informacién transmitida al paciente o su familia que implique,
directa o indirectamente, algin cambio negativo en su vida, ya sea por un diagnoéstico de
enfermedad grave, o incluso por la muerte de ese individuo (BUCKMANN, 1992; LINO
etal.,2011). En este sentido, miramos este escenario de cuidado desde las premisas de la
Sociologia de la Infancia para observar al nifio como sujeto social (SIROTA, 2001). La
metodologia, con un enfoque cualitativo, cubrid actividades remotas, por teleconferencia,
debido a la distancia social provocada por la Pandemia de Covid-19. Las técnicas
metodoldgicas siguieron dos fases: a) Entrevistas individuales en profundidad con
familiares, para identificar el perfil y trayectoria de cuidados del nifio participante; b)
grupo focal con los nifios. En este proceso, se pretendia reconstruir la experiencia del nifio
en este escenario comunicacional. Los resultados presentados mostraron que la
experiencia del nifio con malas noticias se revela como una dinamica compleja que abarca
varios contextos de interaccion, involucrando a la familia y los profesionales de la salud.
Aunque el nifio no se comunica directamente desde la noticia, percibe los movimientos
que cambian su expectativa de cuidados. Percibimos, en este proceso, como la forma es
mas relevante que el contenido del mensaje comunicado en la mala noticia, incluso si se
trata de la muerte, todavia que simbolica. Los informes sefialaron la preferencia por un
dialogo que acoja el dolor del nifio y ofrezca confianza sobre las decisiones que se estan

tomando para mitigar el sufrimiento.

Palabras-clave: Comunicacion de Malas Noticias; Sociologia de la Infancia;

Experiencia; Salud.
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1 INTRODUCAO

Este trabalho visa a compreender como a crianga experencia 0 pProcesso
comunicacional na dindmica da Comunicacdo de Méas Noticias no contexto da Saude. O
termo “Comunica¢do de Mas Noticias” (CMN, Breaking Bad News, em inglés) é usado
em ambito privado de atendimento clinico para nominar qualquer informacéo transmitida
ao paciente ou a seus familiares que implique, direta ou indiretamente, alguma alteracao
negativa na vida destes, seja por um diagnostico de doenca grave, a piora significativa do
estado geral de satde do doente ou mesmo a morte desse individuo (BUCKMANN, 1992;
LINO et al., 2011). A partir dos anos 2000, foram propostos protocolos que procuram
estruturar a forma como essa comunicacao deve ser realizada pelos profissionais de salde,
tais como o SPIKES! (BAILE et al., 2000); NURSE (BACK et al.,2005) e PACIENTE
(PEREIRA, et al., 2017). Segundo Lino et al. (2010), as etapas descritas pelos diferentes
métodos de abordagem recomendam que o profissional de salde deva ter sensibilidade e
perspicacia para responder ao que o doente quer saber e falar sobre o que este parece estar
preparado para ouvir sobre sua satde, sem infantilizar, sem eufemismos, sem banalizar o
momento, porém, sem retirar a sua esperanca de recuperacdo (PEREIRA; FORTES;
MENDES, 2013).

Em revisao de artigos cientificos da area da Saude sobre o tema, percebemos, no
entanto, que a crianca aparecia, em alguns trabalhos, colocada a parte do processo
comunicacional sobre sua prépria condicdo de salde, sendo direcionada a transmisséo da
informacdo aos familiares. Toma, Oliveira e Kaneta (2014) afirmam que ha uma
tendéncia dos médicos se dirigirem principalmente aos pais, possivelmente pela
dificuldade de abordar diretamente as criancas pequenas para “poupa-las dos detalhes”,
possivelmente na crenga de sua incapacidade de entendimento e base emocional para lidar
com a propria doenga. Ou pela propria dificuldade do adulto em lidar com a incerteza da
prépria morte. Para 0s pais, ha ainda o temor da perda do proprio filho, o que quebraria a
I6gica natural do ciclo da vida. Por zelo, a familia tem o impulso de poupar a crianca

acreditando que comunicar gera sofrimento.

! No modelo SPIKES (BAILE et al., 2000), por exemplo, 0s seis passos, indicados pelo acréstico
(em inglés) onde cada letra indica uma fase da sequéncia: (S) preparo (da equipe e do ambiente); (P)
percepcdo (da consciéncia do paciente sobre seu estado); (1) convite (ao paciente se deseja saber sobre sua
doenca); (K) conhecimento (da informacao sobre seu estado); (E) emocdes (responder empaticamente a
reacdo demonstrada pelo paciente); e (S) estratégia (proximos passos do cuidado).
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Alguns profissionais reconhecem a necessidade desse didlogo, defendendo a
necessidade da crianca e sua familia de organizarem-se psicologicamente, respaldados
pelo direito ao conhecimento adequado sobre sua propria condicéo de saude, conforme a
fase cognitiva, garantido pelo artigo 8 da Resolucao 41/1995 do Conselho Nacional dos
Direitos da Crianca e do Adolescente. Quando acontece a comunicagdo da ma noticia
diretamente a crianga, esta é realizada com maior frequéncia pelos pais e, em menor grau,
pelos pediatras. E preciso reconhecer que existem dificuldades especiais em abordar
criancas pela variedade de faixas etarias (recém-nascidos, pre-escolares, escolares,
adolescentes); pelo fato de serem consideradas, por muitos, como incapazes de
compreender o diagnostico; ou ainda, pela crenca de que devem ser poupadas da
ansiedade gerada por tal comunicado (GONCALVES et al., 2015, p.75). Ocultar a
verdade a criancga, no entanto, segundo Kovéacks (1992), so reforca o sofrimento, pois ela
percebe a incoeréncia nas informacdes recebidas, se sente confusa e desamparada sem ter
com quem conversar sobre as mudancas em seu corpo (GABARRA; CREPALDI, 2011).

Nesse sentido, olhar para a crianca nesse cenario de cuidado, aciona as
provocacbes que a Sociologia da Infancia nos faz da crianca enquanto sujeito social
(ARIES, 1986; SIROTA, 2001; CORSARO, 2011). A proposicio deste estudo nasce da
aproximacdo com as teméticas da Sociologia da Infancia com a Comunicac&o, a partir da
proposicdo de pesquisa do Laboratério de Pesquisas da Comunicacdo nas Infancias
(LabGim), coordenado pela prof.2 Dr.2 Juliana Tonin, da Pontificia Universidade
Catolica do Rio Grande do Sul (PUCRS), em parceria com a Fundac¢do Irméo José Otédo
(FIJO) e com o Centro Marista de Promocdo aos Direitos da Crianga e do Adolescente.
A ideia deste projeto € compreender a crianga como sujeito social no cenério
comunicacional. Para tanto, pretende-se ampliar as abordagens que tradicionalmente o
campo da Comunicacdo aborda, saindo da anélise de produtos midiaticos para observar a
comunicacéo interpessoal.

A intencdo de aproximar a tematica da experiéncia da crianca (BENJAMIN, 1984;
1994; LAROSSA, 2002) com a Comunicacdo de Mas Noticias na Satde foi um desafio
que desencadeou, ao longo dos trés primeiros anos de doutorado, uma busca por
conteddos e cenarios que permitissem uma problematizacdo consistente sobre os
fendmenos comunicacionais, para além da analise de conteidos e praticas compartilhadas
no ambiente midiatico.

O intuito foi adentrar nos contextos comunicacionais do cotidiano, a partir da

experiéncia. A nogdo de ma noticia, como compartilhar narrativo dos acontecimentos e o
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aspecto de negatividade, desponta na situacdo vivenciada na aplicacdo do protocolo de
cuidado na Saude. O estranhamento sobre o uso da noticia fora do Jornalismo, foi o
primeiro sinal de aproximacéo sobre a negatividade da noticia e 0s processos de emissdo
de um conteudo forte, associado ao tema da morte.

Entende-se que, para além da contribuicdo dessa experiéncia de ma noticia para a
crianga, e que gera repercussdes para pais, familiares e cuidadores, ha também uma
discussdo sobre a visdo que se tem da infancia enquanto lugar de cuidado e o papel da
crianca nesse cenario, dialogando com as provocacdes que a Sociologia da Infancia nos
faz para olhar para a crianga enquanto sujeito.

O objetivo geral deste trabalho € compreender como a crianga doente experiencia
a ma noticia em saude. O problema de pesquisa é compreender de que forma a crianca
doente experencia a ma noticia no cuidado em saude.

Essa tese tem cinco capitulos, abrindo com esta Introducdo e concluindo com as
Considerac¢des Finais. No segundo capitulo, abordamos o Imaginario da Morte, como
conteldo dessa comunicacao, que dialoga com as concepgdes historicas da morte na
sociedade ocidental e a questdo do tabu. O imaginario, acionando o simbdlico, é uma
forma encontrada para tentar driblar a finitude. A forma como lidamos com as questdes
fanebres foram modificadas nas Gltimas décadas, influenciada por praticas biomédicas
que fizeram com que o cuidado (e a morte) fossem deslocados do &mbito familiar para
espacos especializados (hospitais). A forma como a crianca vivencia seu processo de
adoecimento e a relacdo da morte também foram abordadas nesse capitulo.

No terceiro capitulo, debatemos o conceito de Méas Noticias na Salde e o0 uso de
protocolos para orientar profissionais a terem abordagem que incluam as pessoas doentes
e seus familiares no processo de comunicacao de informacdes desse tipo. O processo de
emissdo para a crianga nesse contexto também € debatido.

No quarto capitulo, discutimos o conceito de experiéncia e a interacdo com a
crianga, como ela se percebe e atua no mundo, inicialmente a partir da brincadeira.
Discutimos como a crianga participa das dindmicas de comunicacao interpessoal.

No quinto capitulo apresentamos o percurso metodoldgico e 0s meios usados para
a coleta de dados, a entrevista individual em profundidade com os pais, para conhecer o
perfil das criancas e sua trajetoria de cuidado, e o grupo focal com as criancas.

No sexto capitulo, debatemos as percepc¢des de mas noticias para os pais e como
eles vivenciaram em especial o primeiro diagnostico, para compreender questdes

levantadas pelas criancas. Trouxemos ainda a descricdo e analise dos encontros do grupo
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focal com as criancas, as dindmicas comunicacionais identificadas na relagdo com a ma
noticia pela crianca.

Por fim, no capitulo final, tecemos nossas conclusdes a respeito da experiéncia da
crianca quanto a ma noticia. Convidamos para que possa acompanhar as discussoes

levantadas por esse trabalho.
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2 O IMAGINARIO DE MORTE E A CRIANCA
DOENTE

Na dindmica da Comunicacdo de Méas Noticias (CMN), o tema da morte aparece
como um contetdo importante no contexto dessa mensagem, evocando, ainda que de
forma simbdlica, aspectos que o mobilizam e repulsam enquanto tabu, ainda mais quando
envolve criangas. No ambito da Saude, no cenéario de adoecimento e agravamento do
quadro clinico, a forma como esse assunto é abordado, explicita ou sutilmente, pode
dinamizar as interacOes e trazer questdes importantes do ponto de vista da comunicagéo
interpessoal. Trata-se de uma interacdo que, nas condi¢es em que se aplica, torna-se
necessaria e inadiavel. A opcdo pelo silenciamento nesse cenario da crianca em
tratamento de satde ndo significa distanciar - muito menos eliminar - os dilemas que o
tema evoca. Muito pelo contréario, pois € uma situacdo que mobiliza expectativas e
angustias sobre a evolucao clinica e sobre a propria vida da crianca doente e, ndo obstante,
daqueles que estdo em seu entorno. O anlincio em si, da enunciacdo do diagnostico de
uma doenca grave, por exemplo, ndo altera o fato propriamente dito a ser comunicado:
este fato prosseguira seu curso independentemente da emissdo ou do silenciamento - o
organismo da crianca, por exemplo, seguiré debilitado ou em faléncia, a despeito de estar
ciente ou ndo dessa informacdo. Portanto, a perspectiva de morte € um contetdo
importante nesse contexto e que carece de uma atencdo sobre as mensagens que Sao
mobilizadas nesse contexto marcado por uma flexao na trajetoria de cuidado.

E evidente que todo o esforco e conhecimento mobilizados pela equipe de
profissionais de satde, bem como toda a confianca delegada pela familia e da entrega do
doente a submeter-se a uma rotina de procedimentos invasivos, muitas vezes
desconhecidos, é uma aposta de todos em recursos possiveis para a manutencao da vida.
Nesse sentido, ainda que seja reconhecida como consequéncia natural para todo o ser
vivente, a morte é negada e afastada nesse esfor¢o para reestabelecer a saude da crianga
doente. N&o obstante, a no¢do de risco é maior quando se faz necessario recorrer aos
servigos de alta complexidade biotecnologica, os hospitais. A morte €, portanto, 0 que
menos se espera nesse cenario de cuidado, embora ela seja constantemente confrontada
pelas técnicas de cuidado especializado.

Obviamente, a estreita relagdo com o tema da morte ndo se restringe a esse

momento em que ela surge de forma mais objetiva no horizonte do ser, a partir da doenga
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e da faléncia dos 6rgdos. A morte sempre foi um grande tabu, marcado como um evento
inexplicavel, que permanece indizivel e, consequentemente, destrutivo (LEGROS et al.
2007). O entendimento a respeito da morte tem variacdes de acordo com o momento
historico. InUmeros autores discorreram sobre seu significado: a finitude € considerada
como instancia inaliendvel a dimensdo humana para pensadores como Heidegger;
Montaigne; ja Spinoza e Hegel negam a primazia da finitude como questdo primaria da
existéncia humana, articulando um discurso com vistas a superacao da morte.

Mesmo que a reflexdo sobre o proprio fim seja irrealizavel, o saber-se mortal

é um dos espeques da experiéncia que 0 homem tem de si mesmo; ou seja, 0

homem ¢é determinado pela consciéncia objetiva de sua mortalidade e por uma
subjetividade que almeja a imortalidade (MARTA et al., 2009, p. 406).

Percebe-se 0 quanto é angustiante essa dualidade para os seres humanos de, ao
mesmo tempo se deparar com a certeza da finitude e a imprevisibilidade de sua chegada,
lidar com a incerteza que a imortalidade (ou o que venha depois da morte) provoca. Nesse
sentido, a mobilizagcdo do ser acaba sendo em apostar em possibilidades, ainda que
subjetivas, de almejar um futuro que tente driblar a morte. Essa busca pela imortalidade
desencadeia nos individuos uma obsessdo de sobrevivéncia que, por muitas vezes,
aparece em detrimento da vida, revelando preocupagdo em conservar a individualidade
para além. As sociedades, entdo, procuram criar mecanismos de negacdo desta realidade
humana. Disso, aparece, especialmente nas sociedades ocidentais contemporaneas, uma
dificuldade em educar os mais novos acerca da morte, protegendo-os do seu contato sob
todas as suas formas e, especialmente, da aproximagao com aqueles que estdo numa fase
final das suas vidas.

O reconhecimento da finitude é fundamental na cruzada por uma vida auténtica,
marcando toda a busca por uma completude. A relacdo mantida pelo homem com o
morrer é constitutiva do seu ser e anterior as suas outras determinacGes. Morrer € um
elemento estruturante de nossa existéncia e toda concep¢do de humano que possuimos é
perpassada pela ideia da mortalidade. A partir dela, compreende-se afetos, sentimentos,
manifestacBes sociais etc., pois sO assim se estabelecem as relagdes com o outro
(ROTHSCHILD; CALAZANS, 1992; MOREIRA; BLOC; ROCHA, 2012).

A morte aparece como um sinal da quebra do fluxo das biografias, segundo Morin
(1988), carregada pelo terror traumatico da ruptura, do vazio existencial. N&o obstante,
metaforas procuram preencher esse contedo de vida, de modo a evitar a complexidade

ndo nominavel quando ela se instala. Observa-se que, embora a morte tenha um carater
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de constituicdo do ser, ela € ressignificada na comunicagdo, nos processos de constitui¢ao
de producéo de sentidos que dela séo gerados.

O traumatismo da morte, entdo, separa a consciéncia da aspiracao a imortalidade.
Para Morin (1988), o risco de morte € o paradoxo supremo, pois contradiz radicalmente
o0 horror que se tem a ela, a ponto que o individuo coloque sua vida a prova, por orgulho
ou prestigio, para ndo perder a individualidade perante algum grupo pela qual procurar
manter lacos sociais. Percebe-se que, nesse sentido, a morte ganha um aspecto de vida,
uma outra forma de vida encarnada em figuras e metaforas que ajudam a processar a
finitude em algo com valor e ndo um fim sem sentido da existéncia.

Heidegger (1989) defende que a busca do sentido existencial da morte na prépria
vida mostra que ela pode constituir todo o ser, bastando estar vivo para morrer €, como
tal, deve-se assumi-la em seu carater ontologico, préprio do ser. A exterioridade da morte
ao individuo é colocada como traco produtor de terror. Heidegger (1989) defende
assumirmos a finitude — algo que aliviaria o temor e abriria caminho para uma totalidade
que ndo é possivel em vida, mas que poderia se tornar um paradigma em vida sobre nds
mesmos como uma totalidade (DASTUR, 2002).

Para tentar aliviar o medo da morte, o ser humano procura atribuir um carater
impessoal, abstrato e universal, reduzindo-a a uma dimens&o social e bioldgica, deixando
de reconhecé-la como um fendmeno ao qual todos estamos submetidos individualmente
(HEIDEGGER, 1989). Uma das formas do ser humano se posicionar diante da angustia
da morte é, segundo Bortolini (2016), desenvolver meios para transformar o mundo em
algo compreensivel e inteligivel, especialmente pelo meio da razdo. No entanto,
reconhece na experiéncia da morte a insuficiéncia desse sistema, visto que esta escapa de
toda e qualquer pretensdo reducionista do pensamento “por ser algo que,
independentemente dos sentidos atribuidos, permanecera sempre incompleto a
compreensdo humana” (BORTOLINI, 2016, p. 29-30).

Dastur (2002) relembra que os homens da Antiguidade repugnavam a ideia de
uma destruicdo definitiva e total do ser e consideravam que 0s mortos continuavam uma
vida invisivel ao nosso lado, ndo deixando de intervir no curso da existéncia “daqueles
que chamam a si mesmos de vivos” (p. 17). InUmeras representacdes associam a morte
ao cessar dos sentidos, por meio de metéaforas que a relacionam como um sono, uma
viagem, um lugar longinquo (MORIN, 1988). E uma vida, porém, tomada como uma

mudanca de estado, que modifica a ordem normal do viver, onde o morto ndo mais é
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reconhecido como um vivo vulgar, mas um ente tratado por ritos especiais, que
procuraram assegurar sua sobrevivéncia, ainda que simbdlica aos encarnados.

Morin (1988) vai observar as relagdes da morte com o dormir, correlacionando-a
ao sono noturno dos vivos, ao sono da morte e ao sono fetal, no ventre materno (a vida
em laténcia, cega e adormecida). Ainda assim, com toda essa carga de eufemismo para
tentar diminuir a dor do corte provocado, a morte, enquanto tema existencial, causa mal-
estar pela perda sentimental e afetiva, e pelo luto, que mais que um sinal de resguardo
emocional, nasceu do temor do contato fisico com a familia deste morto com o restante
da comunidade, em épocas em que as causas do falecimento (e possiveis contaminacdes)
eram desconhecidas. “Ainda hoje, embora os significados morais ocultem os significados
magicos, o negro (luto) assinala, o véu isola, o luto enclausura” (MORIN, 1988, p 132).

Como a morte nos ronda, permeando o imaginario humano no compartilhar de
imagens simbolicas (DURAND, 2002), emergem diversas figuras de referéncias de
afastamento e negacdo da morte, como parte da busca pela sobrevivéncia. O préprio
imaginario seria uma resposta humana frente a angustia decorrentes do avanco implacavel
do tempo e da morte, que nos rondam por toda a parte (DURAND, 2002; LEGROS et al.,
2007). Para tanto, alguns mecanismos emergem no imaginario — que, para Durand (2002),
é sempre coletivo -, como meio de burlé-la, ainda que temporariamente. Certos monstros,
tais como o fantasma e o espectro, se vestem contra a morte na busca de artificios que
possam configurar algum grau de imortalidade ao ser, permitindo regular a angustia, num
trabalho de eufemizacdo que s6 tem eficacia quando em uma narrativa carregada de
arquétipos, de eficacia simbolica. Uma vez que adquiri figuras particulares, para que ela
seja uma vez imortal, ddo um pouco de certeza aos mistérios da morte, ainda que ela
escape em volta do medo do acaso, que em um cataclismo, remete a morte sofrida,
angustiante.

Ja Morin (1988) diz que a recorréncia ao simbdlico por meio de mitos, como
apropriacdo narrativa, visa a reduzir o universo a dados inteligiveis ao homem,
controlando a angustia perante o desconhecido. Ao recorrer a fabulas e lendas em que 0s
dramas humanos, ainda que encenados por seres antromorfomizados, o0s sujeitos revelam
desejos e impulsos que tornam o mundo mais familiar: “O risco da morte na cultura exige-
nos simultaneamente que nos defendamos do medo da morte e que lhe conservemos o
nosso horror. O her6i cultural corre o risco da morte para, em Ultima andlise, a suprimir”

(MORIN, 1988, p. 254).



20

As religides ao longo dos séculos souberam recorrer diferentes recursos
imagéticos como meio de intermediar o mundo dos viventes com outras dimensdes em
que seria possivel a vida fluir fora do corpo. Nas mais diferentes tradi¢bes, conforme
Morin (1988), os lideres iniciados, conhecedores dos mistérios, se colocam como
mensageiros do didlogo com outros mundos inacessiveis aos demais membros da
comunidade, evocando por meio desse espelho fabuloso das imagens, poténcias
exteriores que permitiram a eles acessar, por meio de ritos, figuras que serviriam para
governar a vida cotidiana dos sujeitos, a0 mesmo tempo em que se especializam cada vez
mais na canalizagéo do traumatismo da morte e na manutenc¢do do mito da imortalidade.
“Quanto mais evoluida for a civilizagdo, tanto mais a religido tendera, pelo seu proprio
movimento, a hipertrofiar-se, a repisar o horror da morte, ao passo que 0s vivos tenderdo
a esquecé-lo” (MORIN, 1988, p. 76).

O temor aos mortos também ¢ forte, pelo medo de que no além se saiba mais que
no mundo dos Vvivos, por isso, em muitos momentos, ao defunto cabe mais homenagens,
cuidados e adulagdes que quando em vida, pelo peso da culpa diante da auséncia de amor
oferecido anteriormente em vida a esse individuo pelos vivos (MORIN, 1988). Essa ma
consciéncia, sentida como maleficio ou castigo em épocas arcaicas, foi se tornando difusa,
redinamizada como culpa no mito de Edipo, em Freud, e na teologia judaico-crista, que
cristaliza a culpa na relagdo homem-Deus pela sexualidade, vista como negativa, e pelo
resgate/salvacao pelo exercicio de fé (a ressureicdo das carnes).

A medida que o homem ndo consegue perceber a morte como estagio de vida,
uma etapa de sua evolugdo, vamos encontrar, durante toda a histdria, as mais diversas
formas de agir. H& desde uma aceitagdo da morte, manifestada nos rituais coletivos
tribais, nos quais o préprio moribundo participa até chegar a hora da morte (KUBLER-
ROSS,1989), até a total negacdo, manifestada através do desespero e do panico individual
que, socialmente, aparece com o afastamento dos cemitérios, construidos longe das
cidades, tal como fizeram os povos das antigas civiliza¢es pelo temor de que 0s mortos
voltassem para incomodar os vivos (ARIES, 2012). Passar pelo horror da morte, a
obsesséo e a dor do funeral, permite, para Morin (1988), a perda da individualidade. A
consciéncia de morte e o horror perante ela, bem como a crenca na imortalidade, formaréo
0 que Morin (1988) chamara de “triplo dado antropoldégico”. Quanto mais proxima a
perda, mais a individualidade dos membros do grupo sera afetada.

Essa dindmica de producdes de imagens como meio de enquadrar a morte pelo

simbolico ganha, na modernidade, uma velocidade maior por meio dos meios culturais
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de massa, numa producdo qualificada e amplamente partilhada que constituem
tecnologias do imaginario (SILVA, 2012), que se caracterizam por “dispositivos
(elementos de interferéncia na consciéncia e nos territorios afetivos aquém e além dela)
de producédo de mitos, de visbes de mundo e estilos de vida (p. 22). Se essa profusao de
imagens e subterfigios sdo uma resposta aos medos diante da finitude da vida, o
entretenimento € visto, entdo, por Maffesoli (2003), como uma forma de aliviar esta
incontestavel certeza: divertir-se significaria, entdo, por a morte de lado. A comunicacao
pode ser vista, nessa perspectiva, como divertimento, na medida em que nos permite
constituir comunidades que fertilizam a vida e facam esquecer, ainda que
provisoriamente, a morte.

A metafora entra nessa dinamica, segundo Lima e Kovéacs (2011), como uma
ferramenta importante para a producdo de sentidos sobre a morte. Muitos profissionais
que tiveram que comunicar uma ma noticia a criancas pequenas utilizavam recursos de
construgdes figurativas como: “Ele foi para o céu” e “Virou estrela”, na tentativa de
atenuar o sofrimento que a perda pudesse provocar, como na fala da mée de uma crianca
observada:

(...) Ele perguntava para todas as pessoas, todas que apareciam na frente dele,
ele dizia: ‘Cadé o meu pai?’ Eu parava num farol, vinha um cara pedir esmola,
ele punha a cabega para fora e dizia: ‘Cadé meu pai?’ Perguntava para o
porteiro, para a faxineira, qualquer pessoa. E eu tinha sempre a mesma
resposta: ‘Papai morreu, papai ndo volta mais’ (...), mas nio dava conta do que
aconteceu. Um dia ele disse: ‘“Mae, cadé o papai?’. Eu dizia: ‘Mas meu filho,
eu ja expliquei para vocé, papai morreu, ele ndo volta mais’. ‘Disso eu ja sei,
eu quero saber onde que ele esta’ (...) Ai eu fui a varanda, era um fim de tarde,
tinha Vénus nascendo bem luminosa. Eu disse: ‘Esta vendo aquela estrela bem
linda? Papai esta 14, papai agora mora 1a’. Eu achei que nesse momento ele se

aquietou de alguma maneira, pelo menos para essa pergunta (Maria Amélia).
(LIMA; KOVACS, 2011, p. 398-399).

Dentro dos enquadramentos simbolicos para a finitude, povos da antiguidade
buscavam compreender a morte que fugia ao padrdo (subita, por acidente ou
envenenamento) como morte maldita, que se apresentava como uma figura aterrorizada
pelo selo da maldicdo, como se forgas misteriosas, demoniacas, estivessem em sua
origem. A morte familiar (numa época em que se morria em publico) é chamada de morte
domesticada (MANNOMI, 1995; ARIES, 2003).

Foi a partir da segunda metade do século XIX, conforme Aries (2012), que a
pessoa doente comegou a ser poupada do conhecimento da gravidade do seu quadro

clinico. Esse comportamento foi dando espagco para um sentimento bem distinto,
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caracteristico da modernidade, que € o de poupar a sociedade das perturbactes e emogoes
fortes causadas pela agonia e pela presenga da morte em meio a um contexto de vida. No
século XX, entre as décadas de 1930 e 1950, esse movimento soma-Se a0 movimento da
Medicina de deslocar o espaco onde ocorrem os cuidados de saude, e com isso,
modificando o local da morte, do interior das casas, entre os familiares, para 0 ambiente
externo de cuidado técnico - o hospital, onde h& recursos mais avancgados de tratamento
e de higiene. Nesse contexto de higienizagdo da vida, a “boa morte”, segundo Ari¢s
(2012), é aquela que ndo perturba a sociedade, que se da de forma discreta e afastada do
espaco social. O homem, no decorrer de seu cotidiano, na maioria das vezes, vive Como
se a morte ndo estivesse presente nas suas relagdes: “[...] a morte recuou e trocou a casa
pelo hospital: estd ausente do mundo familiar do dia-a-dia. O homem de hoje, em

consequéncia de ndo a ver suficientes vezes e de perto, esquece-a [...] (p. 182).

A morte ndo é somente um fato biolégico, mas um processo construido
socialmente, que ndo se distingue das outras dimensGes do universo das
relagbes sociais. Assim, a morte estd presente em nosso cotidiano e,
independentemente de suas causas ou formas, seu grande palco continua sendo
os hospitais e instituicdes de salide (BRETAS; OLIVEIRA; YAMAGUTI,
2006, p. 478).

Dessa forma, o confinamento da morte no ambiente hospitalar preserva a cena do
olhar de parentes e vizinhos. A finitude humana deixa de ser um momento coletivo, do
dominio familiar, onde a pessoa morria em casa, cercada pelos familiares que a assistiam
em seus ultimos desejos de vida num ambiente onde esse acontecimento era
profundamente natural. Passa-se, entdo, ao dominio dos técnicos de satide, num ambiente
fortemente regulado pelos protocolos de higiene e intervencdo, em que a interagdo com
os familiares é mediada e restrita. A morte é delegada aos profissionais de salde e ao
servico funerario, que entregam o corpo pronto para a cerimonia de despedida, evitando
expor os tramites e procedimentos de preparagdo. Com isso, muitas vezes, as pessoas
enfermas, bem como seus familiares e amigos, ndo conseguem encarar e introduzir a
morte nos seus horizontes, pois ndo é oportunizada essa integragdo, pela ndo inclusdo da
morte como parte integradora da vida, desencadeando dessa forma processos de luto
prolongados e suscitadores de doenca.

Muito dessa repulsa em tratar da morte como algo do cotidiano foi marcada a
partir do momento em que a familia foi destituida de seu papel como principal
responsével pelo cuidado da saude de seus membros, em favor da instituicdo hospitalar,

que passou a assumir essa funcéo de forma técnica e especializada (ARIES, 2003). Assim,
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a presenga dos familiares em momentos cruciais de mudanca familiar tornou-se cada vez
menos frequente e pouco incentivada, principalmente para as criangas, cuja visita a
pessoas doentes ndo € habitualmente permitida nos hospitais, sendo também pouco
comum sua presenca em velorios e cemitérios (ALMEIDA, 2005).

A presenca de criangas nesse cenario funebre também evolui com o deslocamento
dos tramites finais do ambito familiar para ambientes especificos. Aries (2012) observa
nas representacdes de arte, em diferentes épocas, a presenca delas nos atos funebres, no
ambito dos lares: “Levavam-se as criangas — ndo ha representacdo de um quarto de
moribundo até o século XVIII sem algumas criancas. E quando se pensa nos cuidados
tomados hoje em dia para afastar as criangas das coisas da morte!” (ARIES, 2012, p. 21).
Observa-se que nos periodos em que a morte estava centrada no espacgo familiar, todos
do entorno, parentes e vizinhos eram convidados a participar desse momento relevante
para aquela comunidade, e a crianga participava desse processo, estando ao lado do leito
do doente e presenciando todo o rito.

Percebe-se nos pontos levantados nesse capitulo a relevancia de olhar para a
crianca em seu contexto comunicacional na fase em que esta doente. A relevancia de suas
experiéncias, bem como a dificuldade de uma troca mais constante sobre o que esta se
passando com ela, tocam em pontos importantes para debater como ela experiencia esse
momento. O tema da morte, como pano de fundo para o cuidado dos doentes mais graves
ronda o campo tematico, ainda que negado.

Torres (1999), supBe que muitos profissionais de salde acreditam que as criancas
ndo tenham condicBes de compreender a morte, e que tudo que lhe é associado seja
prejudicial a elas, evitando, em muitos momentos, tocar no assunto, criando, segundo a
autora, um siléncio amedrontador, desconversando ou protegendo-se com metaforas
quando se trata de conversar com 0s pequenos sobre esse tema. No entanto, Torres (1999)
ressalta que apostar nesse silenciamento possa acarretar perturbacgdes no desenvolvimento
da crianca, sobretudo quando ela passa por certas experiéncias, como a perda e o luto.

Kovacks (2003) observa que, a0 mesmo tempo em que as criancas
contemporaneas possam ser poupadas de ir a velorios e enterros, elas tém a disposicao
nas programacoes de televisdo e streamings de programas com conteudos violentos, nos
quais a morte é tratada como evento banal (KOVACS, 2003). Cabe observar, no entanto,
que esta exposicdo & morte, seja oriunda da ficcdo ou da cobertura jornalistica, ndo esta
descolada do repertério de violéncia e morte presentes na sociedade, ou seja, ndo é

(apenas) uma construcdo midiatica, faz parte do contexto social, especialmente na
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sociedade brasileira nas ultimas décadas. Além do mais, a forma como a morte é
apresentada midiaticamente, de pessoas desconhecidos ou celebridades, ndo refletem as
questdes emocionais e afetivas que envolvem a despedida de um familiar ou algum
conhecido do circulo de vinculos da crianca.

Por mais dificil que seja adentrar nesse cenario onde a morte estd presente,
Schoen, Burgoyne e Schoen (2004) salientam que trazer as criangas para acompanhar 0s
rituais fanebres ajuda a oferecer conforto e suporte para a elaboracao das perdas de forma
construtiva. O contexto social dos rituais ajuda na aquisi¢do de significados. Para as
criancas que sdo incluidas nos rituais funebres, convidadas a participar do velorio de
alguém muito préximo, teria, segundo Lima e Kovécs (2011), a oportunidade de se
despedir do falecido, tendo seus sentimentos reconhecidos, acolhidos e compartilhados.

A negacdo da morte no discurso social contribui, segundo Kiibler-Ross (1989),
para fomentar um mal-estar dos adultos ao tentarem comunicar com as criangas assuntos
relativos a morte humana. Ocultando a verdade, dificulta muito a elaboracdo da perda
pela crianca. Se o adulto reforca a atitude de negacdo da morte, ela ndo consegue progredir
para as demais fases do luto e alcancar a aceitacdo. Torna-se, entdo, perturbada e frustrada
ao perceber que os fatos ndo tém coeréncia com o que esta sendo informado (KOVACS,
1992). A repressdo de sentimentos de luto sdo fatores de desequilibrio para o
desenvolvimento da criancga, deveria ver a expressdo de dor no adulto e ser estimulada a
exteriorizar a sua dor perante a morte de alguém que lhe é préximo.

E crucial fornecer informagdes a crianca. Isso o torna responsavel. Isso
também permite que o adulto e a crianca se adaptem, juntos, a realidade da
morte e reduzam, no cotidiano, 0s momentos de forte desorganizacéo [...]. Em
segundo lugar, é de suma importancia para a crianga expressar suas emogoes.
E para fazé-lo entender que o que ele sente é natural e esperado em uma

situacdo tdo dramatica quanto a perda de um ente querido (CASTRO, 2000, p.
142-143).

Torres (1999) considera em sua pesquisa que, embora a relacdo com idade
cronoldgica ndo esteja significantemente esclarecida, a maioria dos estudos sugere que a
mudanca mais significativa no conceito de morte ocorre aos 7 anos, idade em que fazem
a transicdo de periodo pré-operacional para o operacional concreto, e depois na
adolescéncia, quando o0s conceitos se tornam mais abstratos. Ja quanto ao
desenvolvimento cognitivo, os estudos apontam para uma perspectiva mais coerente com
a evolugdo das aptidbes da crianga para percepcdo do conceito de morte, como

classificacdo, constancia (conservacdo), compreensdo linear do tempo, aptiddao para
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operacOes reversiveis e reciprocidade, egocentrismo decrescente e aplicacdo universal das
leis, sugerindo que as estruturas logicas que se instalam no periodo das operagdes
concretas, como a distin¢do entre animados e inanimados e de tempo séo cruciais para as
maiores mudancas de conceito nesta fase.

Torres (1999) destaca trés niveis de conceituacdo da morte no pensamento da
crianga em diferentes periodos cognitivos: a) nivel 1 — as criangas ainda ndo estabelecem
clara oposicdo entre animados e inanimados e ainda ndo atingiram compreensdo de
existéncia de seres inorganicos (que ndo morrem porgue ndo tém vida). Embora nédo
neguem a morte, sdo incapazes de separa-la da vida, admitem vida na morte, atribuindo
a fatores externos a impossibilidade do morto de agir ou ter sensibilidade, néo
compreendem a morte como processo definitivo e irreversivel, mencionando modos pelos
quais 0 morto podera tornar a viver. Isso é caracteristico de criancas do periodo pré-
operacional; b) nivel 2 — ja distinguem animados e inanimados, mas ndo tém explicacdes
l6gico-categoricas de causalidade da morte. J& fazem oposi¢do entre vida e morte,
reconhecem a imobilidade do morto, embora ndo consigam fazer generalizacdes e dar
explicacbes bioldgicas essenciais. Morte ja é compreendida como definitiva e
permanente. Caracteristico de criancas do subperiodo de operacGes concretas; ¢) nivel 3
— j& s@o capazes de reconhecer a morte como extensiva a todos 0s seres animados e de
dar explicacOes biologicamente essenciais. Comegam a reconhecer a morte como parte
da vida, do processo que implica a cessacdo de vida corporal, com explicacdes amplas,
envolvendo generalizagdes.

Raimbault (1979), no entanto, considera que a crianca ja terd condices de
compreender a morte como separagdo definitiva a partir dos 18 meses de idade, com a
aquisicdo da fala e da simbolizacdo, distinguindo seres animados e inanimados e tendo
noc¢do sobre tempo (duracdo, passado, futuro, relacfes de causa e efeito...). Antes dessa
fase, ndo se faz adequado falar em luto, mas a perda é significativa, como uma perda
prolongada de duracdo inassimilavel, podendo ser mais desastrosa que em criangas
maiores. A crianga menor de seis meses, embora ndo consiga distinguir-se da mée como
pessoa inteira, apresenta sinais de aflicdo, mas pode adaptar-se a um substituto adequado,
embora isso ndo signifique que ndo esteja marcada de algum modo por essa perda. A
crianga que ndo fala, para Raimbault (1979), ndo conhece a morte, mas reconhece a
auséncia. A maneira como a crianga lida com a morte também é demonstrado sob a forma
como ela concebe a fungdo do morto. A maneira como cada fase etéria ira se relacionar

com a morte depende da relacéo que estabelece com quem partiu.
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O morto é definido em funcao de seu desaparecimento do campo visual e de
sua localizagdo num lugar especifico: caixdo, rabecdo, timulo, enterro,
cemitério, significando morte. O morto é descrito. Ele deixou de executar
qualquer atividade fisica e fisiologica. Perdeu motricidade, a voz, a visdo, a
audicao. Ja ndo é capaz de sentir. Dorme. N&@o pensa mais. Nada mais sabe.
Néo é nada (RAIMBAULT, 1979, P. 36).

Muitas criangas conseguem expressar a sua sensibilidade e perceber
antecipadamente sua morte, ainda que os adultos ndo a percebam. A evocacgdo da morte
é acompanhada da descri¢do dos afetos, particularmente da tristeza dos que ficam, do
doente, e do horror da solidéo.

Essa clarividéncia impressiona. Nao impede a agéo de todos os mecanismos de
defesa contra a ideia da morte que as assalta, por vezes, a ponto de causar-lhes
uma obsessdo. Negacdo, isolamento, projecdo, deslocamento, anulacéo,
dominio, humor. Finalmente, ndo é raro verem-se associados, tanto nos jovens
adolescentes que vivem sozinhos, como nos adultos, a consciéncia de um

préximo sem-futuro e o desejo de criar algo que seja uma dadiva para 0 mundo
que véo deixar (RAIMBAULT, 1979, p. 37).

Diante da evidéncia da morte, do sofrimento que acarreta, a crianga procura,
conforme Raimbault (1979) identificar-lhe a causa: defeito fisico, doenca, ato médico,
agente de destruicdo externo, veneno, inten¢do homicida, desgosto ou desespero.

A morte do outro, mencionada com tanta frequéncia, permite a crianca abordar
indiretamente sua propria morte. Quase todas relatam os efeitos da morte e,
mais frequentemente, os efeitos de sua prépria morte sobre os sobreviventes.

A morte delas é antecipada como auséncia. Sem a menor presunc¢do, pensa
cada uma delas: ‘Farei falta a meus pais’ (RAIMBAULT, 1979, p. 36).

Frequentemente, no entanto, o adulto tem, com referéncia a crianca de luto, uma

série de clichés e de exigéncias quanto ao comportamento que ela deve adotar, clichés e
exigéncias perfeitamente contraditorios.

‘Uma crianga ndo entende o que é a morte... Ndo percebe com clareza... é

indiferente... € pequena demais para que Ihe falemos sobre isso...”, € a0 mesmo

tempo ‘deve ficar de luto... manifestar a mesma dor dos adultos durante os

funerais... deve continuar a viver como se nada tivesse acontecido... deve
respeitar o luto dos que a cercam...” (RAIMBAULT, 1979, p. 172).

O sentimento de culpa, assim como ocorre com o adulto, é parte integrante do luto
da crianca. Pode pensar em um possivel mal que tenha feito ao morto quanto este ainda
estava vivo, em sentimentos como raiva ou tristeza que nutria contra ele no momento em
que adoeceu ou sofreu o acidente. Diante dessa hipotese, a crianga pode vir a pensar

também que merece morrer, a0 mesmo tempo buscando sua punicdo e expressando o
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desejo de ir juntar-se ao morto. Esses pensamentos podem estar ligados também a uma
agressividade profunda, ensimesmamento, inibigdo e baixo rendimento escolar. Pode
ainda associar sintomas em seu corpo (febre, tosse, arranhdo, ...), temendo que ela
também possa morrer como 0 outro, que também se estende para um medo de hospital,
de médico, de injeces... (RAIMBAULT, 1979, p. 174). De toda forma, a crianca busca,
assim como o adulto, negar a morte. Uma das reacdes para enfrentar o luto é a negagéo a
respeito do morto, dizendo frases como ‘se ele nunca existisse’, negando inclusive os
valores positivos de tal relacionamento (RAIMBAULT, 1979, p. 176-177).

Pode acontecer que o proprio relacionamento seja negado: ‘eu ndo o conhego’.
Finalmente, a propria existéncia do outro ¢ anulada: ‘ele nunca existiu — nada
perdi’. Esses mecanismos de negacdo em face da morte resultam
eventualmente numa pseudodebilidade mais particularmente centralizada em
certos temas ou em certos setores, tais como as no¢oes referentes a idade, ao
passado, ao futuro, a duracéo, a origem e a causalidade (RAIMBAULT, 1979,
p. 176-177).

Todavia, o adulto deve estar ciente de que a negacdo da crianca frente a alguns
aspectos da morte pode ser algo necessario. A negacao é considerada uma etapa entre a
recusa e a aceitagédo da realidade, uma forma de promover a constru¢do de uma relacao
pragmatica entre o individuo e o meio (TORRES, 1999).

Cabe aqui, antes de avancar, observar a compreensdo da intervencdo biomédica
sobre 0s corpos, 0 conceito de morte e vida, que ganhou um carater mais biologicista nas
ultimas décadas na cultura ocidental contemporanea, reconhecendo parametros
especificos sobre a materialidade dos sistemas biol6gicos para definir a vida (LUZ;
SABINO; MATTOS, 2013). O médico tornou-se o responsavel por combater e vencer a
morte, quem decide tecnicamente 0 momento da morte e as circunstancias do morrer. A
morte, como evento bioldgico, passou do conceito tradicional de morte definida como o
instante do cessamento dos batimentos cardiacos, para uma definicdo mais precisa por
parte das neurociéncias: a morte encefalica, relacionada a perda das funcGes cerebrais
(KICKHOFEL, 2014). A revisdo do conceito de morte ainda passa por avancgos
tecnoldgicos como a capacidade da medicina de prolongar indefinidamente uma vida por
meios artificiais; motivos sociais, humanos e mesmo econémicos; e o fato de as cirurgias
de transplantes exigirem 6rgédos em perfeitas condicGes de vitalidade, para o seu sucesso.

Para Camargo Jr. (2005), a intervencdo etiologica é a mais valorizada na préatica
médica, por procurar remover as causas da doenca. Marta et al. (2009) relatam como a
formagdo médica promove a incorporacdo desse modelo aparentemente racional, ndo

emocional e cientifico (LUZ, 2009), destacada pelo contato dos estudantes para com 0s
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doentes e 0s corpos nas aulas de anatomia, ja no primeiro ano de faculdade. Para Camargo
Jr. (2005), alguns estudantes de medicina entendem que defrontar-se com um cadaver
provoca o desenvolvimento de mecanismos de defesa diante da morte 0 que seria para
estes considerado como uma habilidade imprescindivel a futura profissao.
Inicialmente, esse contato é dificil; aos poucos, o cadaver torna-se objeto de
satisfagOes libidinais, permitindo ao aluno experimentar uma sensagdo de
poder absoluto. Para ele, a busca do conhecimento e a objetividade cientifica
ttm a funcdo de aliviar a angustia diante da morte. Posteriormente, o
terceiranista é iniciado na Propedéutica, quando tera o real contato com o0s
doentes, passando a frequentar o ambulatério e o hospital. Acontece uma
mudanca significativa nesse momento: tem-se que conviver e aprender a lidar
com o fato de que o desenvolvimento do aprendizado da medicina se dara por
meio da dor, sofrimento e morte dos pacientes. [...] 0 aluno se defronta com a

sua prdpria finitude ao lidar com o vivo que esta proximo da morte, o futuro
morto (MARTA et al. 2009, p. 407).

Os modelos de formagéo tecnicista e uma certa perspectiva que valoriza a
onipoténcia da evolucdo tecnoldgica, conduz a uma crenca na imortalidade ou, melhor, a
negar a morte do seu contexto diario, contribuindo para uma maior ansiedade perante a

morte e para a sua rejeicdo do horizonte da discussdo (KUBLER-ROSS, 1989).

Se é natural morrer, porque ndo ha de ser natural educar sobre e para a morte,
falar da morte, propria e alheia, e ensinar (e aprender) a bem viver e a bem
morrer? N&o serd possivel uma pedagogia da morte, que poderiamos
denominar educacao tanatoldgica? A resposta é que ndo apenas tal educagdo é
possivel, mas também necesséria para uma educacao integral. N&o educar para
a morte é praticar uma educagdo parcial e mentirosa (BARROS DE
OLIVEIRA, 1998, p. 22).

Reintroduzir a morte no seio da comunidade é uma dindmica que insere esse
fendmeno como parte integrante da vida, pois ao negar a morte uma sociedade torna-se
“...neurotica e traumatizada, enquanto que pensar no sentido da vida e da morte e assumi-
la como constituinte natural da vida, conduz a maturidade e ao equilibrio” (BARROS DE
OLIVEIRA, 1998, p. 18).

Diante desse predominio de uma visdo mais objetiva e racional da técnica
biomédica, comecaram a serem fomentadas a partir da década de 1960, com 0 movimento
chamado de contracultura, a busca por tratamentos diferentes, alternativos ou
complementares, a medicina convencional, manifestou a busca crescente de praticas
diferentes de vida, o que inclui o cuidado em saide (LUZ, 2009). Essas praticas
complementares em saude comecaram a ser procuradas pelos sujeitos em sua trajetoria
de adoecimento, incorporando demandas por outros aspectos nas relagées de saude, como

a dimensdo social e publica, que culminaram em ramos como a Saude Publica e a Saude
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Coletiva, que buscavam incorporar conceitos ampliados da Epidemiologia, Gestéo e
Planejamento e Humanidades para pensar os fatores sanitarios, para além do aspecto
clinico/biolégico. No ambito internacional, a Organizagdo Mundial da Saude (OMS),
preocupada com o0s rumos da saude no mundo, promoveu encontros entre seus membros
no intuito de determinar acGes planejadas em satde. Exemplo disto foi a Conferéncia
Internacional sobre Cuidados Primarios em Saude, realizada em Alma-Ata, 1978, que
debateu definigdes sobre satide e cuidados primarios e estabeleceu o item “Saude para
todos no ano 2000 como um determinante em saude (ALMA ATA, 1978).

Essa movimentacdo também trouxe mudancas na &rea da Tanatologia,
responsavel pela problematizacéo na Medicina do manejo relativo a morte, especialmente
pos as guerras mundiais, com os estudos de Hermann Feifel (1959). Mas foi com
trabalhos como os de Kiibler-Ross e Saunders que revolucionaram a relacdo com doentes
em estagio terminal da doenca e elevaram o tema da morte para discussdo publica,
desafiando a mentalidade da morte como tema interdito (ARIES, 2012).

O processo de finitude, provocado pelo agravamento da doenca, exige um cuidado
especial, de modo a garantir a dignidade do doente, quando este ja ndo encontra mais
meios de contornar os efeitos da doenca que o acomete. Planejar uma morte digna, sem
dor e angustia, € um direito humano, pela qual o campo da Saude vem se debrucando
como parte do cuidado. De toda forma, é um dilema diante do sofrimento de um familiar,
tomar uma decisdo a respeito da situacdo terminal? do doente, quando ja nio ha mais
esperancas de cura ou recuperacdo. Ainda assim, se faz necessario medidas para garantir
a autonomia de escolha da pessoa, respeitando nessa vivéncia o processo de morrer, de
acordo com seus valores e interesses legitimos. Por isso, precisam de espacos para que
possam ser julgadas e refletidas, na busca de um bem individualizado e ético.

A morte digna deve ser fruto de uma decisdo consciente e informada do
paciente. Neste quadro, cabe ao médico respeitar a vontade do paciente que
escolhe evitar tratamentos extraordinarios — que apesar de prolongarem a
quantidade de vida, prejudicam sua qualidade. A partir deste ponto, a
responsabilidade civil do médico pela morte do paciente passa a ser

questionada, em especial, a omissdo caracterizada como negligéncia no ato
médico. Assim, cabe indagar: o médico que, seguindo a vontade de seu

2 Terminalidade, segundo Oliveira e Ogasawara (1992), significa a fase final da vida de uma
pessoa ha condicdo de um corpo fisico, no que diz respeito ao periodo que antecede a morte. Essa fase tem
duracdo que varia de pessoa para pessoa, porém caracteriza-se por um processo patolégico grave
irreversivel. Os autores consideram que, apesar do profundo sentimento de dor envolvido, essa constitui-se
numa importante oportunidade de crescimento para o doente e seus familiares, pois, nos momentos de dor
e de certeza da separacdo, estas pessoas podem rever sua vida e seus valores, exercitarem o perddo e
desenvolverem a compreensdo e o amor, como parte do processo de resgate pela esperanga que a morte
oferece ao enfermo no centro desse processo.
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paciente, ndo realiza tratamento extraordinario pode vir a ser responsabilizado
por sua morte? (CRUZ; OLIVEIRA, 2013, p. 406).

Aos doentes terminais, deveria ser assegurada a igualdade de optar por uma morte
digna, em contraposi¢do aqueles que tém o direito & vida quando estdo sadios ou em
condi¢des minimas de ter qualidade de vida. O ato de recusar 0 uso de terapéuticas que
ndo irdo alterar o curso natural da doenca ou melhorar a qualidade de vida da pessoa, ndo
significa abandonar a pessoa em fase terminal, mas busca evitar o prolongamento
demasiado com meios exagerados e que geram agonia, que ndo colaboram para o bem-
estar minimo e aceitavel do doente, evitando investir em terapias ousadas e muito
invasivas com probabilidades minimas de sucesso (LEONE, 1997; MENDONCA,
SILVA, 2014). Para garantir esse cuidado, o Conselho Federal de Medicina (CFM)
publicou a Resolugdo 1.805/2006, que em observancia ao principio fundamental da
dignidade humana dispde sobre a morte digna, que prevé que:

[...] na fase terminal de enfermidades graves e incuraveis, é permitido ao
médico limitar ou suspender procedimentos e tratamentos que prolonguem a
vida do doente, garantindo-lhe os cuidados necessarios para aliviar os sintomas

que levam ao sofrimento, na perspectiva de uma assisténcia integral respeitada
a vontade do paciente ou de seu representante legal (CFM, 2006).

Apesar desse avanco, em maio de 2007, o Ministério Publico Federal (MPF)
ajuizou a Ac¢do Civil Publica 2007.34.00.014809-3 requerendo, alternativamente, a
nulidade da resolucdo ou que fossem definidos os critérios para a préatica da ortotanasia
(CRUZ; OLIVEIRA, 2013, p. 406).

A Ortotanasia € a arte de morrer bem, humana e corretamente, Tem como grande
desafio o resgate da dignidade do ser humano em seu processo final, onde ha um
compromisso com a promocao do bem-estar da pessoa em fase terminal. Ela se difere da
pela Mistanasia (do grego: mis, miseravel; e thanatos, morte) refere-se a morte infeliz,
prematura, abandonada, daquelas milhares de pessoas que padecem sem nenhuma
assisténcia, deixadas a prépria sorte, abandonados pelo Estado e por todos. Martin (1998)
cunhou o conceito para destacar a impropriedade da expressdo Eutanasia Social, que
apesar de etimologicamente se referir a intencdo de misericordia de diminuir o sofrimento
alheio com uma morte suave e indolor, o que ndo se configura nesses casos de negligéncia
social.

Por outro lado, observou-se em praticas biomédicas uma propensdo a distanasia,

e em alguns paises, recorrer a eutanasia. A Distanasia é sindbnimo de tratamento futil ou
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inatil, sem beneficios para o doente em estado avancado de sua enfermidade,
caracterizado por um prolongamento do processo de morrer. Percebe-se nessa pratica que
ndo h& ganho de qualidade de vida propriamente dita, tendo como consequéncia morte
prolongada, lenta e, com frequéncia, acompanhada de sofrimento, dor e agonia, que
acabam sendo uma agressdo a dignidade dessa pessoa (CRUZ; OLIVEIRA, 2013). Por
isso cada vez mais tem se ponderado o uso de medidas avangadas visando ao beneficio
da pessoa doente e seus familiares e ndo o resultado da cientificidade das técnicas
disponiveis, vista em alguns como um fim em si mesma.
Pela distanasia, também designada obstinacdo terapéutica (L ’acharnement
thérapeutique) ou futilidade médica (medical futility), tudo deve ser feito
mesmo que cause sofrimento atroz ao paciente. 1sso porque a distanasia é
morte lenta e com muito sofrimento. Trata-se do prolongamento exagerado da

morte de um paciente terminal ou tratamento inatil. N&o visa prolongar a vida,
mas sim o processo de morte [...] (DINIZ, 2006, p. 339).

Ja a Eutanésia, é considerada como ato praticado por terceiros, no ambiente
hospitalar pelos profissionais de satde, que tem por finalidade levar a retirada da vida da
pessoa doente por consideragdes tidas como humanisticas, como forma de diminuicédo de
seu sofrimento®. Em linhas gerais, ocorre quando o doente, ao saber que a sua doenca é
incuravel ou ostenta situacao que o levara a ndo ter condi¢des minimas de uma vida digna,
solicita, a0 médico ou terceiro que provoque sua morte antecipadamente*, visando a evitar
os sofrimentos e dores fisicas e psicoldgicas que lhe trardo com o desenvolvimento da
doenca ou sua condicdo fisica (BOMTEMPO, 2011, p. 171).

O movimento da qual esta inserido os Cuidados Paliativos vem promovendo
praticas de Ortotandsia, que significa morte correta - orto: certo; thanatos: morte. Nela,
0 médico ndo interfere no momento do desfecho letal, nem para antecipa-lo nem para
adia-lo. Denota o ndo prolongamento artificial do processo de morte, além do que seria o

processo natural, uma vez que ja se encontra em inevitavel esgotamento.

3 Bomtempo (2011) relaciona a eutanasia a dois elementos configurativos, referente a sua intencéo
e o efeito da acdo. A intencdo de realizar a eutanasia pode gerar uma agdo, configurando a “eutanasia ativa”,
ou uma omissdo, a ndo realizagdo de uma acdo terapéutica, denominada como “eutandsia passiva”, que
também ao cabo realiza a intenc&o.

# No Brasil, a técnica da eutanasia é considerada ética e legalmente incorreta. No cédigo de ética
da Enfermagem, esta claro a proibi¢ao no artigo n° 29, que “Promover a eutanasia ou participar em pratica
destinada a antecipar a morte do cliente” (BRASIL, 2007). Em outros paises, a pratica é considerada crime,
como na Franca e na Turquia. Na Grécia, Poldnia, Austria e Noruega ha punicdes leves. Ja na Alemanha,
Italia e Suica sua pratica ndo é considerada assassinato e, por lei, deve ser julgada como um caso especial.
A maioria dos estados dos Estados Unidos e do Canada tem legislagcdes que permitem que os médicos
suspendam os tratamentos com a autorizagdo do paciente ou de seu representante. A pratica é reconhecida
e respaldada na legislacdo da Holanda (CRUZ; OLIVEIRA, 2013; FELIX et al., 2013).
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Na Ortotanasia, é essencial a manutencdo dos cuidados clinicos bésicos e o
controle da dor. Nessa concepcdo, 0 médico suspende o tratamento, ou sO realiza
terapéuticas paliativas, para evitar mais dores e sofrimentos para o doente terminal, que
jando tem mais chances de cura, desde que essa seja sua vontade ou de seu representante
legal (FELIX et al., 2013).

Nos paises que, explicitamente, promovem a ortotanasia, procura-se respaldar
com extrema seguranca juridica, obedecendo a protocolos minuciosos, de modo a
assegurar, efetivamente, a vontade explicita do doente e o afastamento da
responsabilidade de qualquer natureza ao profissional médico e a institui¢do de satde que
participem do processo, diante das possiveis complicagdes juridico e criminais relativas
a outras condutas que possam ser caracterizadas como atentado a vida ou negligéncia
(FELIX et al., 2013).

Nesse sentido, cabe destacar a complexidade da deciséo de néo prolongar a vida,
claramente ligado a concepcdo de morte digna diante das limitagcGes de intervencédo
clinica sobre a doenca que culminou na internagéo, sobre a qual nao se pode reverter. Faz-
se necessario abrir espaco para praticas de humanizacdo do cuidar, no sentido de ouvir,
sentir e pensar com o doente qual a solu¢do mais plausivel, garantindo o direito a morte
digna, que preserve a dignidade humana respaldada por principios constitucionais da
vida, da igualdade, da liberdade e do direito a satde (FELIX et al., 2013).

Kibler-Ross (1989) defende que o doente tem direito a decidir sobre as
técnicas/procedimentos médicos que eventualmente poderdo ser-lhe aplicadas, quando
estes ainda estdo com as faculdades mentais intactas, preservando o principio da
autonomia, sendo informado sobre todas as possibilidades de tratamento e as

consequéncias da ndo adesdo a qualquer plano terapéutico.

Quando um paciente estd gravemente enfermo, em geral é tratado como
alguém sem direito a opinar. Quase sempre € outra pessoa quem decide sobre
se, quando e onde um paciente devera ser hospitalidade. Custaria tdo pouco
lembrar-se de que o doente também tem sentimentos, desejos, opinides e,
acima de tudo, o direito de ser ouvido (KUBLER-ROSS, 1989).

A familia que cuida do doente em fase terminal sofre um desgaste fisico e
psicolégico muito grande. Nesta linha, Kiibler-Ross pensa que esta tem uma necessidade
imperiosa de renovar energias e ndo estar constantemente a cuidar do seu familiar e a
pensar na morte (Kubler-Ross, 1989). Da mesma forma, percebe-se uma demanda dos

profissionais de Cuidados Paliativos também terem um espago para eles conversarem e
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desabafarem sobre os casos em que estdo acompanhando. O envolvimento emocional
com o doente e seus familiares também os abala, sendo necessério também para eles
medidas de compreensdo e apoio, coerentes com as proposi¢des de humanizacao que se
propdem e precisam executar com muita entrega.

Os Cuidados Paliativos® aparecem como uma contraposicio a dureza da técnica
biomédica. O conceito adotado pela Organizacdo Mundial de Saude — OMS (2008) diz
que “Cuidado Paliativo ¢ uma abordagem que promove a qualidade de vida de pessoas
doentes e seus familiares, que enfrentam doencas que ameacem a continuidade da vida,
através da prevencao e alivio do sofrimento”. Os Cuidados Paliativos nao se baseiam em
protocolos, mas sim em principios. Ndo se fala em impossibilidade de cura, mas na
possibilidade ou ndo de tratamento modificador da doenca, afastando a ideia de “nao ter
mais nada a fazer” (MATSUMOTO, 2012).

Mais de uma técnica, os Cuidados Paliativos propdem uma filosofia de cuidados
calcados em relagdes permeadas pela sensibilidade, constituindo um sistema organizado
e estruturado de atendimento especializado, que visa promover qualidade de vida ao
doente, oferecendo medidas de apoio a ele e sua familia (ALVES et al., 2019). Para além
dos doentes em estado terminal, também sdo oferecidos a idosos com deméncia, doencas
degenerativas, pessoas com cancer, criangas, as maes em luto, bem como aos familiares.

Os programas de cuidados paliativos oferecem: alternativas de tratamento menos
agressivo, melhor controle de sintomas, familia mais proxima dos doentes, embora com
nivel maior de estresse e preocupac¢do, custos menores; menores indices de depresséo.
Atualmente estas diferencas entre modalidades de atendimento ndo séo tdo marcantes e
as pesquisas passaram a envolver temas como morte com dignidade e as necessidades dos
doentes no fim da vida (PESSINI, 2004).

Os principios que baseiam os cuidados paliativos, segundo a OMS (2008):
procuram aliviar a dor e outros sintomas desagradaveis, sempre afirmando a vida e

considerar a morte como um processo, sem acelera-la ou adia-la. Procura oferecer um

°A origem do conceito de Cuidados Paliativos, segundo Matsumoto (2012), remonta ao termo
hospice, referente aos abrigos (hospedarias) dos primordios da era cristd, destinados a receber e cuidar de
peregrinos e viajantes. Esta pratica se propagou com organizagOes religiosas catdlicas e protestantes,
abrigando pobres, 6rfdos e doentes, e no século XIX passaram a ter caracteristicas de hospitais. O
Movimento Hospice Moderno foi introduzido por uma médica inglesa com formacdo humanista, Dame
Cicely Saunders, que em 1967 funda o “St. Christopher’s Hospice”, cuja estrutura permitia a assisténcia
aos doentes e o desenvolvimento de ensino e pesquisa. Em 1982, o Comité de Cancer da Organizacao
Mundial de Saude (OMS) criou um grupo de trabalho para definir politicas para o alivio da dor e cuidados
nessa fase da vida. No Brasil, a pratica dos Cuidados Paliativos teve seu inicio na década de 1980, com
crescimento significativo a partir do ano 2000.
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sistema multiprofissional de suporte que possibilite ao doente viver tdo ativamente quanto
possivel, até 0 momento da sua morte, bem como apoiando os familiares e a enfrentar o
luto. O processo deve ser iniciado o mais precocemente possivel, juntamente com outras
medidas de prolongamento da vida, como a quimioterapia e a radioterapia, e incluir todas
as investigacdes necessarias para melhor compreender e controlar situagGes clinicas
estressantes. Por parte da equipe de enfermagem, Silva, Issi e Motta (2011) ressaltam uma
postura compassiva que acrescenta ao trabalho técnico uma presenca, por vezes
silenciosa, que procura consolar e conforta o individuo doente nessas situacdes de
vulnerabilidade, garantindo as familias que eles serdo bem cuidados até o ultimo
momento de vida, o que é reconhecido pelos familiares como gratiddo pela atencéo,
guando a pessoa encerra seu ciclo de vida.

Para além do manejo da dor e o controle de sintomas, os Cuidados Paliativos
lancam médo em suas estratégias de meios para 0 uso adequado das habilidades de
comunicacdo e a integracdo interdisciplinar da equipe de salde. A comunicacgdo, nesse
contexto, segundo Alves et al. (2019), mobiliza “um processo complexo que envolve a
percepcdo, compreensdo e transmissdo de mensagens na interacdo entre doentes e
profissionais de saude” (p. 525).

Atualmente, profissionais que atuam em Cuidados Paliativos, procuram
desassociar a imagem de morte culturalmente relacionada no ambiente médico a esse tipo
de tratamento, buscando ampliar as praticas de manejo da dor e de suporte a doentes
crénicos graves que ndo em iminéncia da finitude. Nesses casos, ndo ha iminéncia de
morte, mas a necessidade de cuidados especiais que, ndo alteram o quadro da enfermidade
que acomete o individuo, mas diminui os eventos adversos e a incidéncia da dor e de
outros agravos. Podem ainda referir-se a situacfes onde ndo ha planos clinicos que
possam indicar possibilidades de cura, que ndo necessariamente indicam um decreto de
morte, embora estejam associadas a ideia de processo de finitude.

Contudo, é quando a crianca adoece gravemente que o confronto com a morte
ocorre de uma forma mais direta. Nesse caso, além do medo da morte, que representa o
desconhecido e que, por si s, provoca angustia e sofrimento, ela teme o sofrimento
causado pelo tratamento e pelas separagdes frequentes das pessoas da familia, quando a
hospitalizacéo é necessaria. Revive, deste modo, a separagdo da mée, tal qual no momento
do nascimento, em que perdeu o ambiente seguro e protetor do Utero materno, receando
ser esquecida por ela e pelo seu grupo social, o que ndo deixa de representar uma forma
de morte (TORRES, 1999; KOVACS, 1992).
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A crianca adoecida vive num momento de muitas angustias, num contexto de
novidades, tanto pela fragilidade do corpo pela doen¢a, quanto no simbdlico, na
fragilizacdo de seus vinculos, fazendo dessa uma experiéncia relevante para a crianga.
Segundo Almeida (2005), a hospitalizacdo infantil é marcada por episodios de
sofrimento, raiva e agressividade, evidenciadas por situacfes em que algumas criangas
dramatizam procedimentos médicos, tentam destruir objetos relacionados ao hospital ou
mencionam agressdo a adultos em suas brincadeiras.

Um dos pontos que é importante destacar € a abordagem da doenca, enquanto
fendmeno patolégico que age sobre o funcionamento do corpo bioldgico, e o
adoecimento, como resultante de um processo que abrange ndo s6 0 corpo, mas outras
dimensGes da vida, como o psiquico e o social do ser. O sofrimento decorrente da dor e
da degradacao fisica, atravessa o sujeito e exp@e suas fragilidades. Para Freud (1920), o
sofrimento é o estado de expectativa que exige uma reacdo do sujeito diante de
adversidades como perante um perigo (angustia quando desconhecido ou medo diante de
algo conhecido); ou de susto (néo estar preparado para enfrenta-lo). Como destacam Brant
e Minayo-Gomes (2004), esse perigo pode estar concretamente no ambiente e ser
representado como ameaca, mesclando experiéncia e memoria, ou estar interiorizado no
imaginario. Por isso, os individuos submetidos as mesmas condi¢cGes ambientais adversas
podem reconhecer o sofrimento de diferentes maneiras, ndo bastando o acontecimento
por si so para definir essa experiéncia, mobilizando ndo a dimenséo psicoldgica ou social,
mas, sobretudo, existencial.

A dor, segundo Ricouer (1994), se refere a manifestacfes em 6rgdos especificos
do corpo ou no corpo como um todo, portanto, se manifesta no fisico. Ja o sofrimento, ¢
associada ao psiquico, ao mental ou a alma. A dor é um importante meio das equipes de
enfermagem para identificar sintomas na crianca internada, a partir da observacao de
alteracbes comportamentais que abrangem reacdes globais e especificas. Pode ser
classificada em dor aguda (resultante de traumas ou procedimentos invasivos) ou crénica
(resultante de doencas e distarbios, que pode se prolongar repetidamente). O choro é
apontado por Silva, Issi e Motta (2011) como um meio de mensuragédo da dor por parte
da equipe de enfermagem, como um meio primario da crianca de expressar desconforto,
que deve ser avaliado e registrado como um quinto sinal vital sugere que avaliagédo
imediata e efetiva, tal como se procede em alteracdes na pressao arterial do doente.

Para além dos recursos (anestésicos), o controle da dor nos Cuidados Paliativos

também trabalha com recursos de toque como massagens e técnicas terapéuticas corporais
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que buscam propiciar conforto fisico e reduzir a ansiedade e sensacdo de bem estar. A
simples mudanca de posi¢do ou banho pode proporcionar algum grau de alivio. Além
disso, 0s momentos em que a crianca precisa ficar sozinha para a realizacdo de exames e
cirurgias, apartadas (ainda que uma separacdo parcial) de seus pais, também pode ser
compreendida como uma situacdo de dor pela crianca (SILVA; ISSI; MOTTA, 2011).
Importante lembrar que no caso de doentes muito graves, o grau da dor é tdo alto, que
ultrapassa a dimensdo fisica, a chamada dor total:
O sofrimento sentido na fase terminal da doenga é muito mais que fisico. Ele
afeta ndo somente o conceito de si préprio, mas também o senso global de
sentir-se conectado com 0s outros e com o mundo. O conceito de dor total
revela que a dor vivenciada pelo paciente em cuidado paliativo é uma dor
complexa que inclui aspectos fisicos, mentais e espirituais; diante da dor o
profissional deve prestar uma assisténcia a “totalidade”, uma assisténcia em

que a familia possa sentir-se contemplada em seus anseios de que a crianga ndo
tenha dor (SILVA; ISSI; MOTTA, 2011, p. 825).

Kane (2017) descreve o quanto ha situacdes que dificultam a crianca a externalizar
0 (ue se passa em seu corpo, podendo identificar as queixas de dor como equivalente a
ofender os pais, modulando suas rea¢Ges de acordo com os contornos que lhes séo

impostos no ambiente familiar.

A maioria das criangas que conhecemos comunicam sua doenca, deitando-se
ou recusando-se a comer, ao inves de reclamar ostensivamente sobre isso. Eles
descrevem 0s longos momentos de suportar a dor, a espera por uma
resposta. Eles evitam embaracar os pais, tém paciéncia ao buscar maneiras de
atender as suas necessidades. Com tato, mobilizando uma compreensdo
apurada das questBes e papéis sociais que cercam sua doenga, as criangas
conseguem interferir nos remédios. Ao se orientar para um ou outro integrante
de sua comitiva, buscam dar a conhecer seus males, obter conforto, receber os
tratamentos de sua preferéncia. E antes para a mée, as escondidas, que os filhos
revelam seus males (KANE, 2017, s.p., traduc&o nossa®).

A crianca, segundo Almeida (0025), pode enfrentar a desintegracdo de sua
identidade frente as alteracGes corporais decorrentes da debilitacdo da doenca e dos
efeitos adversos do tratamento, como queda de cabelos, mutilacGes e alteracdes no peso
e no humor. E passa a se comportar, segundo Torres (1999), de maneira passiva para que

® ORIGINAL: La plupart des enfants que nous avons rencontrés laissent savoir leur maladie en
s’allongeant ou en refusant de manger, plutdt que de s’en plaindre ostensiblement. Ils décrivent les longs
moments a supporter la douleur, I’attente de réponse. Ils évitent de mettre leurs parents dans I’embarras,
prennent patience tandis que ceux-ci cherchent les moyens de répondre & leur besoin. Avec tact, mobilisant
une fine compréhension des enjeux et rdles sociaux autour de leur maladie, les enfants parviennent
néanmoins a interférer sur les recours. En s’orientant vers I’un ou 1’autre membre de leur entourage, ils
cherchent & faire savoir leurs maux, a obtenir du réconfort, a recevoir les traitements qu’ils préférent. C’est
plutdt a leur mére, en catimini, que les enfants font connaitre leurs maux (KANE, 2017, s.p.).
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a equipe de salde a perceba como um individuo cooperativo e ndo a rejeite, percebendo
que sua doenca interfere consideravelmente no ritmo familiar e que ja ndo representa mais
uma fonte de alegria para os pais, mas, ao contrario, de descontentamento, inclusive por
parte dos irm&os que passam a ter menos atencao materna (ALMEIDA, 2005; TORRES,
1999; RIBEIRO, 1999; 2002).

Raimbault (1979) destaca que, se a criancga adoece, procura tentar compreender a
situacdo, mas se sobressai nesse momento de angustia do desconhecido a relagédo
estabelecida com o meio circundante, ainda mais se as pessoas a volta se recusam a ouvir
ou inibem a curiosidade da crianga. Por outro lado, se o0 entorno se mostra receptivo,
favorece essa curiosidade e acompanha a crianga em sua investigagéo.

Muitas vezes, o profissional passa por dilemas para tentar buscar exercer todas
precaucOes técnicas impostas no ambiente hospitalar com os desejos e movimentos da
crianga em internagdo. Neste depoimento, uma enfermeira relata a Silva, Issi e Motta
(2011) sobre a importancia de encaixar a brincadeira em meio a rotina de procedimentos
que ela precisa passar em seu tratamento:

Muitas vezes tu vai abrir exce¢Bes que tu jamais pensarias em abrir para
nenhum paciente. Tu vai dizer: “Ndo! A gente ndo vai fazer essa medicagéo,
agora ele vai brincar!” Entdo, 6bvio que vemos o risco beneficio, mas varias
vezes que é possivel a gente o deixa interagir porque daqui a pouco néo vai
mais ser possivel. E aquele momento ndo vai voltar, essa crianca ndo vai ter
outra chance e 0os momentos sdo Unicos! Isso eu aprendi na onco: 0 momento

de hoje, 0 momento de agora, ele ndo volta e ele é insubstituivel! (Entrevista
S8 em SILVA, ISSl e MOTTA, 2011, p. 823).

Segundo Novaes e Portugal (2004), a crianca quando € internada deixa o
microssistema ecoldgico familiar para um exossistema complexo no ambiente familiar.
A mae é vista como uma facilitadora entre esses dois sistemas. O afastamento prolongado
da familia pode provocar em criancas pequenas um declinio no desenvolvimento e
aumento do risco de mortalidade (QUINTANA et al., 2007). Com isso, evidencia-se 0
quanto € importante para a crianga a presenca dos acompanhantes para aliviar suas
angustias.

Quintana et al. (2007) identificam que, quanto ao processo de adaptacdo da
crianca no hospital, ha fatores exodgenos (atitude dos pais e tempo de permanéncia) e
enddgenos (comportamentos da crianga em situagdes de crise e o tipo de patologia
manifestada). A doenga pode ser encarada pela crianga, conforme Quintana et al. (2007)
Ccomo uma agressao externa, uma punic¢do, um castigo por algo que ela tenha feito ou

mesmo deixado de fazer. Estar internada pode ainda desencadear sensacdo de abandono
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por habitar um lugar totalmente novo, com regras, espacos e pessoas diferentes que a
impdem procedimentos estranhos e dolorosos.
Seu sentimento em relacdo a dor e ao desconforto manifestava-se quando ela
os verbalizava durante a brincadeira ou dramatizava como deveria se sentir a
boneca ou o adulto ao assumir o papel de paciente. Apesar de representar uma

experiéncia dolorosa, a hospitalizacdo ndo deixa de ser uma oportunidade de
aprendizado e amadurecimento (ALMEIDA, 2005, p. 164-165).

A necessidade de hospitalizacdo, segundo Almeida (2005) impfe a crianca o
abandono de seu ambiente familiar, o afastamento da maioria de seus habitos de vida
diarios, suas rotinas e rituais, a ndo realizacdo de atividades que lhe trazem prazer e 0s
objetos pessoais. A crianga com doencas graves, em especial com diferentes formas de
cancer, experimenta, segundo Almeida (2005), uma situacdo de continuo enfrentamento
com a morte, principalmente durante a internagdo, ja que o tratamento é prolongado e
marcado por muitos procedimentos invasivos e dolorosos. Ela convive com a
proximidade da morte em relacdo a si propria e aos colegas de enfermaria, percebendo a
deterioracdo do seu estado geral e o falecimento das outras crian¢as, mesmo quando esse
fato ndo lhe é revelado.

Quase todas as criancas tém um conhecimento claro da sua morte iminente,
sempre em relacdo com a doenca que as aflige. Para elas, a morte situa-se
logicamente no destino das criangas doentes que vao para o hospital e ndo se
curam. Suas palavras denotam tal certeza, que sua condigdo de criangas
doentes hospitalizadas parece ter a funcéo de pretexto no sentido etimoldgico
do vocabulo: reveladora de um texto escrito, no qual elas se identificaram.
Ser4, porventura, a necessidade de uma coeréncia que as faz aderir demasiado
tarde e reconhecer-se em seu destino, retomar 0s acontecimentos reais ou

imaginarios de seu passado numa histéria que faz sentido? (RAIMBAULT,
1979, p. 37).

A crianca, segundo Almeida (2005) ndo consegue ter equilibrio emocional, se ndo
se sente bem adaptada. Em relacdo as criancas portadoras de cancer, embora 0s periodos
prolongados de hospitalizacdo permitam uma adaptacdo melhor, a diminuicdo na
atividade de brincar pode se justificar pelas diversas perdas enfrentadas pela crianga e que
Ihe causam grande sofrimento. Pode ser um indicativo de que ela ndo esta conseguindo
mobilizar efetivamente as estratégias de luta para lidar com essa situagdo (GILLIS, 1989).

Ao olharmos para a questdo de como o imaginario de morte se relaciona com as
diferentes formas como a doenca e a finitude sdo trabalhadas no cuidado com crianca
percebemos a forga desse conteddo e o quanto ele (i)mobiliza e que desencadeiam

movimentos comunicacionais que sao significativos para a comunicacdo de uma ma
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noticia. Percebemos que é um lugar de muita for¢a, mas que dialogam com questdes
inerentes do ser humano. A crianga apresenta questdes especificas, mas participa desse
processo, ainda que indiretamente neste cenario que também afeta suas familias e as
equipes de saude que dela tratam. Ainda que a morte ndo seja objetivada ou que ela se
desenhe como um futuro iminente para um determinado doente, ainda assim o cenario
revela que este tema esta presente no horizonte temético, de forma difusa pelo simbdlico,
e se reflete em escolhas comunicacionais que vao procurar dar conta dessa comunicacao.
No proximo capitulo, vamos abordar diferentes formas como esse conteudo é transmitido
e as repercussdes das escolhas de abordagem para as relagcbes entre 0s agentes

comunicativos dessa dinamica.



40

3 A MANOTICIA NA SAUDE

O campo da Saude adotou o conceito de noticia para abordar momentos
importantes na evolucdo do tratamento clinico, incorporando um adjetivo marcador de
negatividade. Iniciamos discutindo nesse capitulo as questdes envolvendo a ma noticia
na rotina de cuidado e como essa emissdo se d& quando o doente é uma crianca. Embora
seja uma situacdo corriqueira na vida profissional de um médico e de todos os demais
colaboradores do sistema de salde, a ma noticia ainda € um ponto que os desafia a cada
novo episodio. Até pouco tempo atrés, era natural entre os profissionais a crenca de que
comunicacdo era uma habilidade individual. Nas décadas de 1970 e 1980, as ferramentas
de interacdo eram tidas como quesitos herdados e que eram acionados de forma intuitiva
pelos individuos (GIBELLO, PARSONS E CITERO, 2020). Nessa perspectiva, ndo
acreditavam ser necessario (ou possivel) desenvolver estratégias para lidar com a
condugdo comunicativa no tratamento de seus pacientes.

Esta perspectiva levanta questionamento sobre a visdo do processo
comunicacional a partir de modelos que cristalizam a transmissdo de informacéo de forma
verticalizada, com énfase no polo emissor e despersonalizada. Fontes et al. (2017)
reconhecem a complexidade da mensagem e do contexto, bem como a necessidade de
incluir a pessoa doente enquanto receptor participante da dindmica comunicacional sobre
seu cuidado.

O termo “Comunicacdo de Méas Noticias” (CMN, Breaking Bad News, em
inglés) é usado em ambito privado de atendimento clinico para nominar qualquer
informacdo transmitida ao doente ou a seus familiares que implique, direta ou
indiretamente, alguma alteracdo negativa na vida destes, seja por um diagnostico de
doenca grave, a piora significativa do estado geral de salide ou mesmo a morte desse
individuo (BUCKMANN, 1992; LINO et al., 2011). Ou pela perspectiva filosofica,
Camargo et al. (2019) definem como mas noticias as informaces dificeis de se dizer e
dificeis de se ouvir: sdo “palavras que fazem os sonhos de alguém quebrar e cair por terra”
(p.327). Evidencia-se, nessa perspectiva, uma quebra de fluxo, uma interrupgéo no ritmo
de vida, das rotinas e das condi¢des clinicas e comportamentais do individuo, e que
refletem nas relacfes deste com as pessoas de seu convivio. Por toda a expectativa para
driblar a causa do adoecimento, a tensdo embricada nessa cena torna esse processo

tambem dificil para quem o emite.
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O termo m4 noticia denota um sentido disruptivo, pelo temor que tal informacao
va alterar negativamente a expectativa do doente em relacdo ao seu futuro, e sua resposta
a continuidade do tratamento dependerd, entre outras coisas, de sua esperanca de futuro,
que ¢ individual e influenciada por seu contexto psicossocial. Pelo seu peso simbdlico, a
ma noticia ¢ uma “...informagao que carrega enorme valéncia emocional e tem o potencial
de mudar a vida e a perspectiva de alguém” (CAMARGO et al., 2019, p. 327). Est4, por
isso, também associada a outras situacfes que, embora ndo representem risco a vida do
individuo, o impactam de forma profunda - como quando da retirada de algum 6rgao
importante ou amputa¢do de membro, ou da confirmagéo de uma patologia tais como
diagnostico de doencas degenerativas, um cancer, HIV, entre outras -, que implique em
mudanca significativa nas condi¢des clinicas e/ou de qualidade de vida do doente, que
pode levar a um futuro e estilo de vida muito diferente do vivido até entdo (PEREIRA,
2005; ESPINOZA-SUAREZ; DEL MAR; PEREZ, 2017; LINO et al., 2011).

Para entender a demanda de informacBes no contexto de Salde, precisamos
observar o papel do noticiar na tomada de decisbes e comportamentos que sdo
mobilizados nas ac¢Ges de cuidado. Os doentes podem apresentar diferentes demandas a
respeito de seu prognostico. Espinoza-Suarez; Del Mar; Pérez (2017) entendem que ha
cinco situacdes de diferentes que a pessoa pode vivenciar quanto ao grau de informagéo
demandada:

a) O que ndo sabe nada: a familia sabe sobre seu prognéstico ruim, mas o
doente desconhece totalmente o que esta se passando. No caso de doentes
terminais, muitas familias optam por fazer uma despedida sem entrar em
detalhes ou perspectivas, evitando que ele passe por conflitos emocionais;

b) O que suspeita de algo: o doente ja percebe que todos sabem alguma coisa
do que esta ocorrendo e tenta validar sua suspeita fazendo questionamentos e
investigando os possiveis sinais. Essa situacdo, no entanto, provoca conflitos
emocionais porque seus interlocutores evitam suas perguntas, gerando uma
incerteza crescente;

c) Quando ninguém sabe de nada: nessa situacdo, nem doente, familiares e
equipe de satde conhecem a iminéncia de morte, mas atuam como se ninguém
conhecesse essa possibilidade iminente. O doente, no entanto, segundo
Espinoza-Suarez; Del Mar; Pérez (2017), pode ser tomado pela sensacao de

soliddo e isolamento porque suas angustias nao sdo devidamente trabalhadas;
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d) Quando todos sabem (open awareness): o doente conhece seu destino e
assume a condicdo de finitude (quando em fase terminal) e a situacdo é
compartilhada por toda a familia e seus cuidadores;

e) Quando esté inconsciente (disconnecting awareness): quando a opinido do
doente ndo é necessaria, nos casos em que este estd em coma profundo
(ESPINOZA-SUAREZ; DEL MAR; PEREZ, 2017, p. 127-128, traducio

nossa).

Essas etapas mostram que ha diferentes possibilidades de abordagens no manejo
da informacé&o sobre o estagio da doenca e no acolhimento do sofrimento do individuo no
contexto de suas relacdes afetivas. A opcao de abordagem escolhida impacta nao sé na
adesdo ao tratamento clinico prescrito pela equipe médica, mas principalmente na
qualidade de vida que o doente pode vivenciar em sua recuperacgao ou, no caso de finitude,
nos momentos que ainda pode usufruir ao lado daqueles que Ihe séo caros. A informagéo,
neste caso, ndo esta restrita simplesmente a um dado em si, mas desencadeador de
posturas e decisbes que influenciam na conducdo das estratégias de cuidado e
oportunizam ao individuo maior responsabilidade e comprometimento em seu préprio
cuidado (TATES & MEEUWESEN, 2001; MASSIGNANI, 2007).

A demanda por um protocolo para gerenciar a comunicacdo ao doente aparece
diante da necessidade identificada pela categoria médica de preencher uma lacuna na
formacdo dos futuros profissionais. Buckmann (1992) e Pinto (1996) constataram que
muitos profissionais, por falta de treinamento especifico, apelavam a medidas evasivas
diante da pessoa doente, evitando um contato mais prolongado com uma abordagem mais
técnica e fria, ou recorriam a mentira, apresentando um suposto diagnéstico positivo para
poupar detalhes da gravidade do caso e garantir que o0s doentes continuassem o
tratamento, mantendo o rigor técnico dos procedimentos até o fim. Gongalves et al.
(2015) apontam relatos de profissionais e estudantes de Medicina que nao tiveram a
temética contemplada na sua trajetdria de aprendizado, embora reconhecam a importancia
dessa pratica constatam carecer de conhecimento sobre essa abordagem. Em geral, 0s
residentes mais novos aprendem observando 0s mais experientes em acgao ou se deparam
com a situacao na pratica, aprendendo a lidar com as proprias experiéncias (LINO et al.,
2011). Fontes et al. (2017), no entanto, alertam para a necessidade de disponibilidade e
honestidade pelo profissional para revelar a verdade, bem como ter a sensibilidade de

manter a esperanga em seu tratamento.
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Para o proprio médico, a dificuldade de encarar a comunicagéo de uma ma noticia
pode soar, conforme Pereira (2005), como uma confissao de fracasso de sua atuacdo. Para
além da frustracdo pela falha em sua técnica, os profissionais tentam responder as
promessas do imaginario biocientifico contemporaneo, que segundo Luz; Machado;
Dall’Alba (2018), criam uma expectativa de melhora na longevidade na populac¢do por
conta da evolucdo tecnoldgica e cientifica da satde, que reforca um ideal de imortalidade
diante de um projeto de saude perfeita, que valoriza mais o tecnicismo das intervencdes
do que a dimens&o psicossocial do individuo (SFEZ, 1996). Alem disso, ha o temor da
reacdo violenta pela incompreensdo dos familiares quanto & evolucdo do tratamento.
Camargo Jr. (1992) amplia a critica a racionalidade biomédica, que, a partir do discurso
cientifico, foca na doenca como se fosse objeto concreto e ndo na pessoa, como se a
"doenca do médico" ndo correspondesse a do doente, reduzindo-o a um portador de uma
patologia. O autor relata algumas situagdes em que a experiéncia de sofrimento é
desconsiderada em detrimento a técnica, distanciando a relacéo de cuidado:

[...] para o paciente, a experiéncia da doenca (sofrimento) é um fato concreto,
incapacitante de uma forma que transcende sua capacidade de autocuidado,
tornando necessaria a intervencédo do especialista. Para o médico, o sofrimento
é irrelevante, e o paciente, fonte de distor¢des. Sua relagdo se d& com a doenga,
e 0 paciente ¢ um mero canal de acesso a ela. Um canal muito ruim, por sinal,
ja que introduz "ruidos" em niveis insuportaveis. [...] Uma das frases que mais
ouvi, tentando justificar o ndo-esclarecimento de pacientes sobre o que o
médico pensa e pretende fazer é: "ndo adianta explicar nada para estas pessoas,
sdo ignorantes" (e suas variagdes). O que efetivamente ocorre é que situacBes

que poderiam ser entendidas sdo expostas num jargdo ininteligivel - a ndo ser
para quem ja € um iniciado (CAMARGO JR.,1992, p.218- 219).

De toda forma, a importancia dos médicos (e, da propria Biomedicina), ndo se
esgota. Sdo eles que conduzem o tratamento, auxiliam na recuperacéo e, por fim, trazem,
segundo Lerner e Vaz (2016), a “boa nova”, expressa nas falas pela nogdo de “cura” ou
“controle” da doenca, revelando uma forma possivel de se lidar com a enfermidade e o
sofrimento.

Como meio de criar instrumentos normativos de orientacdo aos profissionais,
foram propostos, a partir de anos 2000, diferentes protocolos que pretendem estruturar
etapas de abordagem como essa comunicacao deve ser realizada, protocolos tais como
SPIKES (BAILE et al., 2000); NURSE (BACK et al.,2005); CONFORT (VILAGRAN
et al., 2010); e uma versao brasileira, 0o PACIENTE, usado em enfermagem (PEREIRA,
et al., 2017). Segundo Lino et al. (2010), o protocolo deve oferecer condic¢des para que

os doentes sejam acolhidos e participem ativamente das decisbes a serem tomadas. E
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recomendado, através das etapas descritas pelos métodos de abordagem que o profissional
de saude deva ter sensibilidade e perspicéacia para poder responder ao que o individuo
quer saber e falar sobre o0 que este parece estar preparado para ouvir sobre sua satde, sem
infantilizar, sem eufemismos, sem banalizar 0 momento, porém, sem retirar a sua
esperanca de recuperacdo (PEREIRA; FORTES; MENDES, 2013). Caso contrério, o
impacto de uma comunicagao equivocada pode ser significativo.

Esses protocolos caracterizam-se por agrupar um conjunto de regras, que buscam
dar unidade, forma, estilo e identidade as publicacbes (RODRIGUES, 2003;
BRONOSKY, 2010). O conceito de protocolo, segundo Galloway (2004), representa um
conjunto de recomendacgdes e regras que determinam padrdes técnicos e, com isso,
governam o modo como tecnologias especificas sdo acordadas, adotadas, implementadas
e usadas pelas pessoas no mundo.

O protocolo dialoga com o processo de profissionalizacdo da medicina a partir das
primeiras décadas do século XX para desenvolver uma “medicina cientifica” (BROWN,
1979; PERILLO, 2008), que procurava implementar medidas de padronizacdo e
qualificacdo das praticas baseadas no conhecimento cientificos, sustentando um modelo
de estruturacdo econdmica do setor, a esteira da industrializagdo e profissionalizacao
fomentadas naquele periodo. No caso da medicina, esse movimento de especializa¢do
impulsionado pela implementagdo de uma medicina académica, fomentada ainda pelo
desenvolvimento da microbiologia, da fisiologia, da farmacologia e das praticas
cirdrgicas, procuravam reestabelecer um grau de confianca da populacdo diante do
descrédito do excesso de formacdo de profissionais e de préaticas consideradas charlatas.

A habilidade de comunicacdo da ma noticia pelo profissional de salde pode
gerar reagdes nas pessoas que recebem a noticia de modo que nunca esquecerao
como foi feita a comunicagdo, quem o fez e dependendo de como

experienciaram esses processos, nunca perdoardo quem a comunicou
(FONTES et al., 2017, p. 1149).

Pinto (1996) reconhece que comunicar a existéncia de uma doenga ou processo de
finitude do individuo (morte iminente) é um ato que deve transcender uma simples
comunicac¢do, que ndo pode ser feita “displicentemente, através de uma mensagem fria e
desumana” (p. 288).

Infelizmente muitas familias tém recebido comunicac@es desse tipo, através de
médicos que atuaram como se fossem locutores de telejornais, transmitindo
uma noticia tragica da vida cotidiana de forma absolutamente impessoal, a

telespectadores desconhecidos e indiferentes & noticia transmitida. Certos
médicos fogem da responsabilidade desse momento, por ndo se sentirem
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emocionalmente preparados para o confronto com a reacdo familiar frente ao
impacto dessa noticia. Geralmente solicitam aos colegas mais preparados que
fagam por eles o que eles préprios ndo se sentem capazes de fazer com
espontaneidade (PINTO, 1996, p. 288).

Destacamos aqui o protocolo SPIKES, criado em 2000 por Baile et al. (2000),
que procura estimular habilidades importantes na abordagem de doentes e familiares
sobre um prognostico negativo. O protocolo é constituido por seis passos, indicados pelo
acrostico (em inglés) onde cada letra indica uma fase da sequéncia (BAILE et al., 2000),

apresentados no Quadro 1.
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Quadro 1 - ETAPAS DO PROTOCOLO SKYPES

Etapa

Acéo

Objetivo

(Preparo)

Setting  up

Preparacdo do
médico e do
espaco fisico

Proporcionar privacidade, conforto e disponibilidade e evitar interrupcoes.
Embora o médico sinta ansiedade, deve evitar transparecé-la em sua
linguagem corporal. Deve levar em conta necessidades particulares da
familia (antecedentes culturais e religiosos). Evitar se posicionar atras de
barreiras fisicas (ex.: uma mesa). Quem for comunicar a ma noticia devera
manter contato visual com o doente e usar o toque fisico apropriadamente,
de modo a demonstrar empatia, respeito e escuta atenta.

Perception
(Percepgéo)

Verificar até que
ponto o doente
tem consciéncia
de seu estado.

Antes de iniciar uma descricdo do plano de cuidados, é importante
compreender o que doente e familiares sabem e quais sdo as suas
percepcdes sobre a situacdo clinica. As informagfes e sentimentos do
doente podem ser avaliados por questdes abertas para identificar se ele
compreende a gravidade de sua situacdo ou estd em estado de negacédo.
Neste caso, deve-se abordar suavemente o doente, antes de comunicar a
ma noticia.

Invitation
(Convite)

Entender quanto
0 doente deseja
saber sobre sua
doenca.

Algumas pessoas doentes podem querer saber todos os detalhes sobre a
sua situagéo, enquanto que outros podem n&o querer certas informagdes.
Importante respeitar o tempo e a sensibilidade do paciente para os detalhes
de seu quadro clinico.

Knowledge
K | (Conhecime
nto)

Transmissdo da
informacdo
propriamente
dita.

Neste momento, é recomendado pontuar que outras mas noticias poderéo
vir. Neste momento ndo deve ser feito de forma brusca. Os médicos e
profissionais devem evitar o uso do jargdo técnico em excesso e checar a
compreensdo do doente sobre o que for orientado.

Emotions
(Emocbes)

Responder
empaticamente a
reacao
demonstrada
pelo doente

Reconhecer as emogdes e reacdes do doente e sua familia durante esta fase
dolorosa e responder a elas de forma adequada. Afirmacdes como "Eu
gostaria que a noticia fosse melhor" ou "Isto é obviamente uma noticia
preocupante", por exemplo, demonstram empatia.

Summary

Strategy and

Estratégia e
préximos passos

Ap0s ter recebido a ma noticia, o doente pode experimentar sentimentos
de isolamento e incerteza. O profissional pode minimizar a ansiedade do
doente resumindo as informacfes apresentadas numa linguagem que o
individuo possa facilmente compreender. Ao lhe revelar o plano
terapéutico e o que pode vir, pode acalmar o paciente sobre as proximas
intervencdes. Perguntas como "seré que isto faz sentido para vocé?", "vocé
esta esclarecido sobre os proximos passos?", ou "vocé tem informagdes
suficientes para tomar uma decisdo?", sdo apontadas pelo protocolo como
uma abordagem que possa validar as emocdes.

Fontes: BAILE et al., 2000; LINO, et al., 2011.

Uma versdo foi criada para atender as especificidades da crianca, o0 SPIKES Jr.

(INCA, 2010), que, para além das etapas anteriormente descritas, coloca como sugestdo

ouvir primeiro a crianca ou adolescente antes de qualquer comunica¢do de ma noticia.

Essa recomendacéo, segundo Afonso e Minayo (2013), demonstra uma preocupagao em

trazer para a centralidade a avaliacdo do proprio doente sobre seu estado de salde,

respeitando seu grau de entendimento e desenvolvimento cognitivo. Essa comunicagao
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deve ser acompanhada sempre que possivel por seus responsaveis, para participarem dos
esclarecimentos em conjunto. Esta modalidade, no quesito “dar suporte as emogdes”,
prevé uma énfase especial as familias, dada a importancia desse suporte para a crianga,
bem como garantir o suporte psicossocial nesse momento, bem como uma rede de apoio
familiar para estabelecer um plano de revezamento dos acompanhantes. Outro ponto que
ganha peso nesse modelo é a recomendacdo que, antes de conversar com a crianga, a
equipe médica identifique quem na familia tenha com maior capacidade de lideranca e
estabilidade para contribuir no momento da comunicacdo da ma noticia, incluindo a
situacdo de luto, se necessario.

Outro adendo ao protocolo diz respeito a equipe de satde. A comunicacao de ma
noticia deve ser feita sempre que possivel com dois profissionais. O restante da equipe
multidisciplinar precisa ser informado sobre o pacto estabelecido com a crianca e com
seus familiares. Outro ponto é observar se doente e a familia aderiram a algum
pensamento magico ou meio de negacdo da doenca ou adesdo a expectativas nao realistas
do tratamento. A variante do protocolo aponta que os recursos ladicos que podem ser
oriundos desses pensamentos magicos podem ajudar na comunicacdo e facilitar a
elaboracdo da ma noticia para criangas, adolescentes e familiares. No entanto, alerta para
a necessidade de corrigir desinformacdes e adaptar a linguagem de modo que possa ser
compreendida claramente pela crianca e seus responsaveis No caso de o individuo optar
por ndo receber a informacdo ou ndo estiver em condi¢bes de ser comunicado, outro
familiar deve obrigatoriamente se colocar no lugar de responsabilidade e ser esclarecido
sobre as decisdes, procurando compartilhar ao méximo as informacdes e evitar possiveis
conflitos.

Quanto a etapa de transmissao da noticia, o protocolo SPIKES Jr. (INCA, 2010)
ressalva que para os casos de criancas e adolescentes ha algumas op¢des de conduta que
sdo permitidas as familias: 1) Familia falar com o doente; 2) Profissional de salde, na
presenca da familia, falar com o doente; 3) Profissional de salde, a pedido da familia,
falar com o doente. O modo em que a noticia é dada também é reforgada: evitando termos
técnicos e dureza excessiva no linguajar, procurando amenizar os detalhes desnecessarios.
Checar aos poucos o entendimento gradativo da noticia ajuda a mensurar o progresso da
compreensdo pelos interlocutores. Evitar transmitir desesperanca e desisténcia e valorizar
cuidados paliativos como o alivio dos sintomas sdo apontamentos que ajudam conduzir

melhor o processo.
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O protocolo ressalta que é importante reconhecer a personalidade de cada crianga
e adolescente e respeitar sua autonomia e protagonismo, buscando valorizar a
interlocucdo e seus aspectos ndo-verbais como o olhar, 0 gesto, como meios que podem
ser produtores de alivio, bem como permitir que possam ter um espaco para trabalhar seus
sentimentos de ansiedade, raiva tristeza e evitar o descontrole, dando espago para serem
confortados e confiantes para a continuidade do acompanhamento. Sdo medidas que
visam proteger a familia como um todo, para esta ndo venha a se desestruturar em funcéo
do adoecimento da crianca.

Além dessas duas varidveis do protocolo SPIKES, h& outras ferramentas
disponiveis para as equipes. Outro protocolo, criado por Back et al. (2005), que também
desenvolveram sequéncias mneménicas’, entre elas o método NURSE, também do

acrostico em inglés (quadro 2).

Quadro 2- METODO NURSE

Etapa Acéo Objetivo
N | Naming Nomear a emocgédo | Mostrar sensibilidade ao sofrimento da pessoa doente
U | Understanding Entender Compreender os medos do doente
R | Respecting Respeitar Respeito e proximidade com o doente

S | Supporting

Dar suporte

Apoiar o doente a enfrentar a situagéo

E | Exploring

Explorar

Dar permissdo e oportunidade ao doente expressar suas
emocdes e davidas

Fonte: Back et al. (2005)

Uma versdo do protocolo foi adaptada a realidade brasileira por Pereira et al.
(2017), a partir do acrdstico com iniciais de P-A-C-1-E-N-T-E (quadro 3):

A sequéncia de Back et al. (2005) inclui outras etapas: 1) ask-tell-ask (‘ask’ - perguntar sobre

sua compreensio atual do paciente; ‘tell” - informéa-lo, de maneira sutil, sobre a situacdo do tratamento; e
‘ask’- questiona-lo sobre o seu entendimento, pedindo que ele repita, com suas proprias palavras, o que foi
dito); 2) tell me more (para confirmar que o paciente esteja compreendendo a conversa, deve-se convidar o
paciente a contar mais sobre 0 que toda a noticia significou para ele); 3) respond to emotions: responder as
emocdes do paciente a partir do método NURSE, descrito no quadro 2.
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Quadro 3—-PROTOCOLO PACIENTE

Etapa Objetivo
P | Preparar-se Preparar-se para a consulta/conversa
A | Avaliar Avaliar o quanto o paciente sabe sobre seu quadro
C | Convite a verdade Aproximar o paciente de sua situacao
I | Informar Apresentar o progndstico
E | Emocoes Reconhecer as emocdes do paciente
N | Né&o abandonar Né&o abandonar o paciente
-IIE— Tracar Estratégia Definir uma meta de tratamento

Fonte: PEREIRA, et al. (2017)

Os protocolos destacam que, quando comunicado uma ma noticia, é preciso que

o profissional de saude propicie um espaco de acolhimento ao doente:

A mé noticia deve ser compartilhada com suavidade. O uso de declaracGes
como “Desculpe, eu tenho uma noticia séria para lhe dizer", da a entender aos
pacientes que algo de ruim se passa. Assim, prefaciar a noticia com declaragdes
como "Infelizmente, eu tenho uma ma noticia para compartilhar" permite que
0 paciente se prepare psicologicamente. [...] Apds a transmissdo da ma noticia,
devera ser dado o tempo para o paciente e a sua familia interiorizar a
informac&o e colocar novas davidas (LINO, et al., 2011).

Santos (2009) relembra que, além da fala, outras formas de linguagem devem ser

usadas para a aproximacao, de modo a reconhecer e validar o sentimento do doente, bem

como demonstrar mais claramente o apoio oferecido:

[...] mostre atencdo, empatia e carinho com o comportamento e sinais ndo
verbais. A expressdo facial, o contato visual, a distancia adequada e o toque
nas médos, bragos ou ombros ajudam a demonstrar empatia oferecer apoio e
conforto. O paciente precisa sentir que por pior que seja sua situagdo, ali se
encontra alguém que ndo o ird abandoné-lo a propria sorte (SANTQOS, 2009, p.
15).

Lino et al. (2011) consideram que os profissionais de salide também precisam se

reconhecer como parte do cuidado realizado e estar conscientes das préprias reacoes,

preocupacdes e sentimentos. Por essa razdo, os autores recomendam que, depois de

comunicar uma ma noticia, os profissionais também reservem um tempo para conferir as

proprias reacdes, pois reconhecé-las permitird uma sensibilidade maior e uma melhor

habilidade clinica relativa a comunicagéo (LINO, et al., 2011).
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Esse deslocamento para observar as relagdes interpessoais no ambito da Salde
levanta algumas questdes sobre o processo de interacdo nos processos de cuidado.
Tradicionalmente, os estudos do campo da Comunicacdo focam nas tematicas ligadas aos
meios de comunicacdo de massa. A interacdo nessa perspectiva é entendida como
resultado da mediagdo pelos produtos midiaticos. A relacdo entre os individuos é
decorrente, nessa logica, do processo envolvendo as tecnologias midiaticas. Por outro
lado, a interacdo face a face, entendida como conversacao interpessoal, € dispensada para
andlise por outras &reas, como a Linguistica ou a Fonoaudiologia, que, cada uma a seu
modo, analisam 0s aspectos instrumentais, ou mesmo a Psicologia, que se dedica as
questdes subjetivas da psique resultantes da interacdo. Ainda assim, a comunicagdo
interpessoal passou a ser tratada de forma trivial e limitada, de forma marginalizada ao
cenario midiatico.

A perspectiva relacional, fundada numa epistemologia da forma, localiza o
significado dos relacionamentos sociais nos principios organizadores de
conectividade e interdependéncia, principios apresentados nas praticas

comunicativas e padrdes dos interagentes produzidos conjuntamente (PRIMO,
2007, p. 71).

A Comunicacdo de M& Noticia na Salde é claramente uma nogéo diferente da
utilizada no campo da Comunicacdo. No jornalismo, 0s mecanismos de producao
impulsionam a difusdo massiva da informacdo para maior destaque na midia, num
movimento centrifugo, de dentro da redacdo para a esfera publica, que ganha a velocidade
do furo, do plantdo disruptivo que interrompe a normalidade do cotidiano, como uma
explosdo que irradia e desencadeia toda a cobertura noticiosa. Ja na Satde, 0 movimento
é inverso, centripeto, saindo do ambiente coletivo das rotinas do hospital, para um espaco
reservado, privado, dedicado para o doente e seus familiares, que precisam assimilar a
condigdo informada.

Paradoxalmente para os profissionais da imprensa, a “boa’ noticia, marcando o
momento de exceléncia da cobertura, onde todos os olhares estao voltados para o fato de
relevancia, ¢ marcado por um acontecimento negativo, dentro da loégica do “Bad news is
good news” (“Ma noticia € boa noticia). O inesperado, segundo Traquina (2008), pode
ser bom ou mau, porém “acontecimentos inesperados com aspectos negativos parecem
ter mais valor-noticia” (p. 75). Qualquer jornalista sabe dizer o que ¢ noticia e 0 que nao

é de acordo com esse senso comum que paira nas redacoes (PENA, 2005).
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O conceito de noticia para o Jornalismo, basico para esse campo, tem como base
a composicdo de valores de noticiabilidade, entre elas, a negatividade como critério
importante para o sistema produtivo da noticia pela imprensa. Considerada principal
matéria-prima para essa area do campo da Comunicacéo, a noticia, como bem destaca
Lage (2001), representa o ponto alto da producdo da midia informativa na atualidade.
Tuchman (1983) sintetiza que a noticia tenta nos dizer o que “queremos saber, que
precisamos saber e o que devemos saber” (p.1).

Para o jornalista, cuja funcdo é o de operar com a palavra, esta ali para noticiar,
ndo para evitar o acontecimento. Seu impeto é o de propagar a informacdo amplamente
no espaco publico com intensidade e velocidade, muitas vezes relativizando o sofrimento
(do outro noticiado) em relacdo a informacdo para o publico geral. A ma noticia no
jornalismo é sempre tardia ao acontecimento, mesmo se emitida imediatamente apds o
fato.

Diante de um grande nimero de acontecimentos, sé viram noticia aqueles que
passam por uma cancela ou portao (gate em inglés). O jornalista, é visto, entdo, como um
gatekeeper, aquele que tem o poder de decidir se deixa passar a informacéo ou se a
blogueia, sendo responsavel pela progressdo da noticia ou pela sua “morte”, ao barrar sua
publicacdo (PENA, 2005). Ja 0o médico, pelo contréario, cuida das barreiras que se interpde
a vida. Ele esta ai para tentar evitar a morte, para evitar o acontecimento. A ma noticia,
na Saude, portanto, é antecipada, ou procura sempre 0 ser, e tenta, paradoxalmente, ao
noticiar com antecedéncia - ainda que ndo garantido por isso -, minimizar os efeitos do
acontecimento. Mesmo que a racionalidade biomédica trate a informacdo da doenca de
forma objetiva, a pratica apoiada pelos protocolos tenta resguardar um espaco acolhedor
para a comunicacdo da ma noticia, num ambiente privado que permita a assimila¢do ndo
s0 da informacdo, mas também da emocdo envolvida.

O tema, gradativamente, vem sendo mais abordado recentemente e ferramentas
tem sido utilizada para apoia-los nesse momento significativo para a biografia da pessoa
doente, que pode atribuir diferentes significados de acordo com suas experiéncias e
expectativas perante a vida. A comunica¢do em saude € considerada uma tecnologia leve
imprescindivel na mediagdo humanizada entre as pessoas doentes e profissionais de
Saude (AFONSO E MINAYO, 2013), por considerar que acbes humanas sdo apoiadas
por meios ou instrumentos que buscam solucionar problemas e promover o bem estar,
amenizando sofrimento e prevenindo agravos. Ainda assim, como toda tecnologia, a

comunicacdo também apresenta efeitos colaterais quando seus meios sdo usados para
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dominar e oprimir. Quando a comunicagdo, ao contrario, é usada de forma deliberada
para estabelecer as pontes entre as pessoas, de forma empética e por meio de afetos
positivos, podem contribuir para criar um ambiente em que sdo priorizados fatores
humanizantes no cuidado em salde, aumentando a corresponsabilidade entre todos os
envolvidos no processo e possibilitando que a autonomia dos sujeitos seja favorecida,
podendo tird-los da fragil condicdo passiva e possam ser coautores do seu cuidado. Diante
disso, ndo se pode perder de vista que seu objetivo basico “consiste em ajudar o doente a
concretizar as percepcdes do que necessita e ir negociando e desenvolvendo, em conjunto,
as possiveis estratégias de ajuda” (BORGES, FREITAS E GURGEL, 2012, p. 123).

Quando olhamos nessa direcdo, estamos ampliando, intencionalmente, do
tradicional foco do campo da Comunicacdo para as midias para langar luz sobre as
praticas comunicacionais que emergem nas rotinas diarias, no caso para questdes
inerentes a Salde. Nesse contexto, cabe olhar para episodios que requerem uma atencao
maior no manejo comunicacional, avangando para 0S processos que ocorrem no cotidiano
do cuidado. Certeau (1998) entende que a vida social multiplica os gestos e 0s
comportamentos impressos por modelos narrativos a partir das praticas cotidianas. Com
isso, fornecem ao discurso 0 meio de generalizar um saber particular e garantir por toda
a histéria a sua validade, o autoriza a superar seus limites, condensando o carater
rotinizado que a vida social adquire a medida que se estende no tempo e no espacgo, e que
revelam padr@es e estruturas da vida social. Olhar os fenémenos comunicacionais nesses
cenarios compreende uma aproximacao de questdes relevantes na producao e circulacdo
de conteudos e os atores envolvidos, possibilitando acrescentar saberes do campo da
Comunicacdo para fendmenos sociais. O cuidado em Sadde configura um complexo
sistema de interacdo humana que corre em conjunto com as tecnologias biocientificas e
de outros sistemas de atencdo, para o gerenciamento da vida.

O hospital por si s6 ja opera um arcabouco de imagens simbolicas que
mobilizam toda uma carga emocional que acionada quando o doente passa a depender de
seus servigos. A internagdo apresenta-se como um evento muito significativo para
qualquer individuo, pela quebra da rotina, pelo afastamento do ambiente familiar e pela
dependéncia de cuidado do outro, num repertorio de medidas nem sempre compreensiveis
e assimilaveis para um leigo, mas que atravessam 0 corpo e as relacdes de forma
contundente. Assim também o € & crianca, que tem demandas especificas nessa etapa da
vida, uma vez que ela se percebe fragil e afastada de suas atividades normais, como

brincar e ir a escola. Harisson e Walling (2010) chegam a levantar que 10% das criancas
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possam ter algum problema de salde moderado ou grave a longo prazo, o que coloca a
dimensédo da possibilidade de olhar com ateng&o para a comunicagdo nessas situagoes.
Mesmo que a crianga ndo passe por um procedimento que exija uma internacdo, em algum
momento poderd passar por alguma situacdo momentanea que exija uma informacao
negativa ou que interrompa o fluxo de vida social de até ent&o.

Para os cuidadores, a responsabilidade sobre o processo de adoecimento da
crianca € potencializada pela imagem que se faz da infancia, como apontam Silva, Issi e
Motta (2011), “[...] intimamente ligada ao bem estar, energia e alegria, o que torna mais
dificil assimilar a doenca e a internagdo nesta fase do ciclo vital” (p. 317). A doenga,
nessa fase, desencadeia uma crise na familia por eventos ndo esperados. Para 0s
responsaveis, instala-se um ambiente de excecdo para dar 0 suporte para a crianca que
demanda de cuidado intensivo ou cronico. Para outros familiares, a quebra na sequéncia
da vida mobiliza as expectativas diante do adoecimento da crianga.

Quando se trata de uma crianga, no entanto, alguns profissionais defendem o
didlogo franco sobre uma ma noticia, alegando a necessidade dela e sua familia
organizarem-se psicologicamente, respaldados pelo direito ao conhecimento adequado
sobre sua prépria condicao de salde, dos cuidados terapéuticos e diagndsticos, conforme
sua fase cognitiva, garantido pelo artigo 8 da Resolucéo 41/1995 do Conselho Nacional
dos Direitos da Crianca e do Adolescente.

Porém, em muitos casos, o médico se dirige principalmente aos pais,
possivelmente pela dificuldade de abordar diretamente as criangas pequenas para “poupa-
las dos detalhes”, como apontam Toma, Oliveira e Kaneta (2014). Embora essas criangas
doentes merecam respostas sinceras, tais como se identifica no caso de adultos, a escolha
dos médicos em informar aos pais, de acordo com Afonso e Minayo (2013), deve-se ao
fato destes serem os responsaveis legais para a tomada de decisdes sobre o tratamento, o
que limita a relagdo comunicacional nesse ambito somente aos adultos. Uma das
justificativas para essa escolha pode estar na crenga de uma incapacidade de entendimento
e base emocional da crianga para lidar com a propria doenga e com um possivel
prognostico de finitude. Outro argumento pode estar no préprio adulto que, diante do
proprio medo perante a incerteza quanto a morte e a dificuldade de gerenciar as emogoes
para se manter forte ao lado da crianca doente. Para os pais, ha ainda o temor de ver a
morte do proprio filho, o que quebraria a I6gica natural do ciclo da vida.

Alves et al. (2019) relembram que a comunicacdo é considerada estratégia

essencial para o cuidado integral e humanizado, no intuito de reconhecer e aceitar as
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necessidades do doente com empatia, exigindo dos profissionais de salde habilidades
comunicacionais para lidar com esse momento mais eficientemente. A informagéo
repassada deve ser adaptada ao repertdrio cognitivo e emocional do doente e dos
familiares, respeitando necessidades e desejos, garantindo apoio psicossocial (AFONSO;
MINAYO, 2013).
A transmissdo de uma noticia dificil € uma experiéncia que comega por ouvir
o0s préprios sentimentos a fim de perceber seus limites e poderes, para entéo
lidar com os afetos que essa comunicacdo implica. A partir das discussdes
estabelecidas, ficou claro que o preparo para uma comunicacdo desse tipo deve
comecar pelo desenvolvimento da capacidade de escutar, de fazer contato com
a experiéncia singular do outro. Valorizar e aprimorar a capacidade de
empatizar com aquele que sofre e pede ajuda. Saber e poder ouvir aquilo que

0 paciente precisa e quer, para avaliar até onde ele necessita e pode saber.
(NOGUEIRA; PITOMBO; ROSARIO, 2010, p. 111).

Borges, Freitas e Gurgel (2012) consideram que as intervencdes de salde exigem
duas orientac6es complementares e interdependentes: o cuidar (ato mais expressivo ou de
suporte emocional) e o tratar (ato mais técnico, relacionado com o diagndstico e
tratamento da doenga). Quando a comunicacdo acontece de maneira inadequada, a
compreensdo das familias em relacdo as informacdes transmitidas sobre diagnostico fica
comprometida, mesmo ap6s ja terem conversado com o0s médicos (GIBELLO;
PARSONS; CITERO 2020). A primeira opgédo pode ser o siléncio. Muitos pais optam por
ndo revelar a verdade a seus filhos, de acordo com Pinto (1996), por considerarem que
issO possa impactar psicologicamente a crianca com uma carga informacional e,
principalmente, emocional, tentando disfarcar a tensdo com uma fisionomia (falsamente)
alegre, desviando para outros focos.

Nos casos em que a comunicacao é bloqueada, o indizivel tem mais chances de se
manifestar por meio de sintomas disfuncionais ou de comportamentos destrutivos.
Segundo Torres (1999), a falta de informacao sobre o que realmente aconteceu contribui
para que a crianga dé asas a imaginacdo, formando uma visao distorcida da morte de seu
ente querido e alimentando medos e culpa. Para Espinoza-Suéarez; Del Mar; Pérez (2017),
h& uma crenca de que a verdade prejudica a evolugdo do paciente é vista como um “ato
de amor”, como uma forma de aliviar a ansiedade. Porém ndo deixa de ser também uma
forma de ‘“autoprotecdo” dessas familias com as reagdes pos-diagnostico. H& nessa
postura o0 que Espinoza-Suarez; Del Mar; Pérez (2017) chamam de conspiracdo do
siléncio (ou pacto), na qual é estabelecido um acordo, tanto implicito como explicito,

travado entre os membros da familia e os profissionais de salde, no intuito de mudar ou
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omitir a informac&o no intuito de proteger o doente. O didlogo n&o é todo interrompido,
mas e direcionado para temas supérfluos, como falar de meteorologia ou assuntos mais
frugais, mas evitando adentrar em questfes que possam se referir ao estado clinico. Os
interlocutores sentem-se, dessa forma, desautorizados a tocar no nome da enfermidade ou
falar sobre o diagnostico, como se a vida seguisse numa “normalidade”.

Kbler-Ross (1989) comenta o caso de um marido que, consciente do seu pouco
tempo de vida, apelava a todos que ndo contassem a esposa 0 que se passava. Ela, por sua
vez, ndo querendo que o marido soubesse que ela sabia a verdade para Ihe poupar mais
sofrimento, também manteve o mesmo discurso. Foi um capeldo que conseguiu
intermediar para que falassem abertamente, dissolvendo alguns assuntos até ali
pendentes. A autora sugere, portanto, a comunicacdo franca entre a familia e o doente,
deixando que extravasem as suas emocdes, especialmente diante da incompreensdo
revelada pela aceitagdo da terminalidade pelo doente. Quando ele esta em paz e encontra-
se preparado para morrer e pede poucas visitas, cercando-se das pessoas mais
significativas, nem sempre as familias compreendem esta demanda.

A primeira etapa da conspiracdo do siléncio (Espinoza-Suarez; Zapata del Mar;
Pérez, 2017) inicia com a forma como os profissionais de salde comunicam aos
familiares, ao adotar uma postura de transmisséo unidirecional de informacdo, sem levar
em consideracdo as condicdes e estratégias para um compartilhamento adequado dessa
mensagem, que ndo desconsiderem experiéncias, sentimentos e expectativas envolvidas
nesse processo, que requer também o dominio das proprias incertezas dos profissionais.
A opc¢do mais adequada para eles, é simplesmente informar.

No caso de uma conspiracdo de siléncio por parte da familia, que mantém
irredutivel, negando veementemente a dar informacGes ao doente, mesmo que esse 0
solicite, Espinoza-Suarez; Del Mar; Pérez (2017) recomendam aos profissionais a
preferéncia por atender ao desejo do individuo, de maneira unilateral, apesar de procurar
meios para preservar uma boa comunicacdo com a familia mesmo tomando essa
iniciativa.

O proprietario da informacdo é o paciente e ndo a familia, embora muitas vezes
a familia seja a primeira a possui-la. Portanto, é fundamental promover e
manter a autonomia do paciente [...]. O profissional de salde, e principalmente
0 médico assistente, deve ter o conhecimento e as habilidades necessarias para
lidar com as informag@es e se comunicar com o paciente [...]. 1sso permitira
uma abordagem adequada, individualizando de acordo com os desejos e

necessidades do paciente com o objetivo de obter como beneficio positivo a
maior satisfacdo do paciente, da familia e assim evitar a conspiracdo do
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siléncio (ESPINOZA-SUAREZ, ZAPATA DEL MAR, MEJIA PEREZ, 2017,
p. 135, tradugdo nossa®).

Os autores trazem uma classificacdo dos tipos de conspiragdo do siléncio, de
acordo com a origem do bloqueio de informag6es, como a necessidade familiar e ou o
grau de negacdo do doente, que pode ser parcial ou total, quando o individuo nem é
informado sobre seu prognostico. A conspiracdo do siléncio também pode ser gerada pelo
préprio doente, adaptativa, em que estd mergulhado na negacéo, procura evitar o assunto,
num periodo de processamento e acolhimento da informacdo. Porém, ela pode ser
desadaptativa, quando os interlocutores negam a informacdo mesmo quando o paciente a
deseja.

Cabe observar que embora seja considerada uma tarefa dificil e complexa aos
profissionais, Borges, Freitas e Gurgel (2012) relembram que é consensual que o
fornecimento da informacdo reduz a incerteza e mostra-se como ajuda fundamental para
que doentes e familiares compreendam o estagio da doenca e aceitem o cuidado que
precisa ser implementado.

E preciso que o paciente possa ter condigBes minimas para ouvir e processar o
que lhe é comunicado em um tempo que lhe é proprio. Do contrario, esse
momento é experimentado como um procedimento invasivo, tal como pode ter
sido vivido tantas vezes em seu processo de adoecimento. O paciente pode,
entdo, langar m&o de recursos defensivos para suportar o que lhe é imposto e 0
exemplo mais comum € a ndo compreensdo do que lhe é dito. H& uma recusa
em ouvir a informacdo. Essas reflexdes cabem também para pensarmos a

comunicagdo com os familiares que, em muitos casos, também encontram o
mesmo tipo de dificuldade. (INCA, 2010, p. 112).

Quando a opcdo é pela comunicacdo da ma noticia, € preciso entender que tal
anuncio é recebido de diferentes formas pela pessoa doente. Ha, no entanto, situacdes
recorrentes que podem acontecer diante de um diagnéstico ruim. Percebe-se que o campo
da Saude parte do principio da negatividade inerente a “ma noticia”, e que,
inevitavelmente, sua comunicagdo (note, usa-se comunicagdo e ndo informagéo ou
transmissdo) serd um processo dificil. Fica o dilema profissional por encontrar o

equilibrio o que o doente quer e precisa saber e forma de comunicar a ma noticia entre

8 ORIGINAL: EI propietario de la informacion es el paciente y no la familia, aunque frecuentemente la
familia es la primera en poseerla. Por lo que es fundamental promover y mantener la autonomia del paciente
[...]- El personal de salud y principalmente el médico tratante debe tener los conocimientos y las habilidades
necesarias para el manejo de la informacion y la comunicacion con su paciente [...]. Esto permitira
un adecuado abordaje individualizando segun los deseos y necesidades del paciente con el objetivo de
obtener como beneficio positivo la mayor satisfaccion del paciente, la familia y evitando asi la conspiracién
de silencio (ESPINOZA-SUAREZ, ZAPATA DEL MAR, MEJIA PEREZ, 2017, p. 135).
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garantir o respeito a informacdo verdadeira, o aporte de expectativas realistas, o direito
da pessoa doente e suprir a necessidade humana de gestos de esperanga e animo,
mantendo o contrato ético e legal entre médico e paciente (AFONSO; MINAYO, 2013;
ESPINOZA-SUAREZ; DEL MAR; PEREZ, 2017).

A relagdo médico-paciente esta diretamente ligada ao espago aberto pelos
profissionais para a interagdo. Para Camargo et al. (2019), em paises onde os médicos
tendem a monopolizar a informacdo, de forma hierarquizada e assimétrica, a
comunicacdo € dificultada pelo distanciamento e pela falta de acolhimento para os
sentimentos, quando comparado com outros locais onde a estrutura corporativa nao é
preponderante e facilita o didlogo e propicia condic¢Ges para incluir o doente nas decisoes.

Dar uma “ma noticia” é considerada por muitos médicos como uma das tarefas
mais dificeis e complexas da relacdo com o individuo doente (PEREIRA; FORTES;
MENDES, 2013), pela dificuldade de lidar com as relagdes interpessoais, pelo receio de
enfrentar as reagdes emocionais e fisicas do paciente ou dos familiares, e também pela
dificuldade do proprio profissional em saber gerir a situacdo. Lembremos que tudo isso
envolve condigdes socioculturais, crencas, visdes de mundo e perspectivas de como lidar
com a morte (GIBELLO; PARSONS; CITERO, 2020). Para 0os médicos, o peso da méa
noticia assume para ele o significado de “[...] um fracasso, uma inconveniéncia, uma
macula vergonhosa que importa esconder [...]” (TAGER, 2001, p. 22). Para tanto, o
médico tende a buscar meios de neutralizar sua fragilidade diante do doente e seus
familiares e buscar se amparar na técnica como forma de protecéo:

[...] diante do comunicado de uma ma naticia, ele [0 médico] tende a camuflar
o desconforto de suas emogdes, pois é no isolamento das emocg6es que reside
uma das suas principais defesas quanto a angustia deve-se, ainda, ponderar
que, na atualidade, o médico é um ser real, com atribuicdes e metas a cumprir,
com ampla carga horaria, além de inimeros pacientes para atender, examinar
e ouvir. Essa imagem profissional difere da representacdo social forjada na
antiguidade, quando a figura do médico era associada a um cavaleiro solitario,
herdi que tudo sabia e tudo fazia. Nesse sentido, o mito do médico “sabe tudo”,
“salvador de vidas” ndo encontra ressonancia na realidade da pratica cotidiana,

indicando a necessidade de repensar essa representacdo (BORGES; FREITAS;
GURGEL, 2012, p. 119).

Um dos aspectos que atravessa esse cenario em que a ma noticia se encontra,
dialoga com o dever moral dos profissionais de saude, especialmente para a figura do
médico, de salvar vidas. Isso se reflete na dificuldade de lidar com as limitagfes humanas
e na aposta nas tecnologias disponiveis pela ciéncia para alcancar os (nobres) propésitos

do exercicio da Medicina. Uma escalada, no entanto, exacerba esse ideal, resultando
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numa pratica denominada de “obstinagao terap€utica” (DINIZ, 2006). Fruto do ethos das
carreiras biomédicas, que leva a préatica da distanasia, que resulta numa busca desenfreada
por recursos de prolongamento da vida biologica por meio de aparelhos, drogas potentes,
a despeito da consciéncia do paciente — que ndo reage a estimulos, uma situacédo
popularmente conhecida como “vida vegetativa”. Essa obstinacdo ¢ resultado da
associacdo que muitos profissionais fazem entre morte ao fracasso profissional, refletindo
uma resisténcia em aceitar a finitude como um fato inexoravel da existéncia humana.

O paradoxo dessa associacdo moral entre vida/morte no cotidiano das praticas de
salde leva & um enfrentamento altamente técnico e de alta densidade tecnoldgica nas
unidades de tratamento intensivo, porém de baixa relacdo com o sujeito. Esse ocultamento
da morte do horizonte de possibilidades na conducédo do cuidado também pode resultar
em préaticas que ignoram a dor do doente, apostando em procedimentos invasivos, como
cirurgias, que em determinados casos apresentam-se como desnecessarias e que sé
prologam o sofrimento do doente e de seus familiares (DIN1Z, 2006; AFONSO MINAYO
2013; LUZ et al., 2015).

O aprimoramento da dindmica comunicacional a partir do dialogo constitui-se
como fundamento para as boas praticas em satde, de modo a conciliar aspectos éticos e
legais. Ao médico é estabelecida a responsabilidade legal acerca do diagnéstico e
tratamento da doenca, sendo para esta categoria, um peso maior quanto a responsabilidade
de conduzir a comunica¢do de uma ma noticia. Como observam Borges, Freitas e Gurgel
(2012), esta funcdo apresenta-se como um imperativo moral para essa categoria
profissional. Segundo Afonso e Minayo (2013) a comunicacdo de mas noticias € um
topico importante de bioética.

Espera-se que os meédicos estejam preparados para desempenhar um papel
complexo, que relne atribuicdes técnicas (conhecimento das melhores
tecnologias para tratar), bioéticas (sobre os principios da beneficéncia ou ndo
maleficéncia) e legais (sobre os direitos do usuario). No exercicio de sua
profissdo, eles devem levar em conta os fatores culturais, socioeconémicos e
psicoldgicos envolvidos. Espera-se também que eles sejam suficientemente
prudentes e habeis para avaliar o quanto, como, quando e para quem
transmitirdo a verdade sobre um diagndstico. Portanto, uma noticia dificil sé
deve ser omitida quando um fato moralmente relevante justificar uma postura

paternalista que leve a definir os limites do tratamento pelo paciente
(AFONSO; MINAYO, 2013, p. 2751).

O medo que muitos profissionais encaram na emissdao da ma noticia, para Pereira
(2005), esta no receio de ser culpado ou de ser imbuido de responsabilidades, bem como

dificuldade de expressar sentimentos, e ndo saber lidar com as questdes postas pela pessoa
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doente e seus familiares. Em muitos casos, o profissional adota mecanismos de fuga para

evitar a reacdo agressiva, verbal ou fisica, quando a comunicacgdo ndo oferece condigdes

de troca e empatia.
A empatia observada no trabalho dos pediatras tem tido um reflexo positivo do
ponto de vista emocional dos familiares e pacientes. Empatia, aqui, significa
ter uma atitude aberta, ser honesto, ndo mentir, estar preparado para ouvir,
manter sua palavra promovendo conforto, consolo e confianca e, sobretudo,
infundindo esperanca, sem nunca abandonar os pacientes e seus familiares. O
bom humor, quando adequadamente utilizado, pode ser um bom aliado na

convivéncia ao longo do acompanhamento de pacientes (AFONSO MINAYO,
2013, p. 2753).

Em muitos casos, Pinto (1996) identificou alguns comportamentos recorrentes
entre os medicos: compulséo a revelacdo precoce das suas suspeitas na hora de informar
diagnosticos aos doentes e familiares, incorrendo em excesso de abundantes
desnecessarios que s6 aumentam a ansiedade, ao adotarem uma atitude defensiva
chamada de “sindrome da explicitacdo ansiosa”, ao que buscaria afastar o “fantasma do
erro médico” (ALMEIDA e SANTOS, 2013).

Gibello, Parsons e Citero (2020) reconhecem que casos como esses sdo frequentes
na rotina da terapia intensiva, quando o volume de trabalho se encontra excessivo e
frenético, e o profissional acaba fazendo a comunicagéo “...maneira inesperada, em um
local inapropriado e sem privacidade ou, ainda quando outras responsabilidades estdo
competindo com sua atengdo” (p. 18). Para Almeida e Santos (2013), o médico deve ter
bom senso e de maturidade para conduzir o assunto junto a familia e ao doente. Quando
esses vao muito ansiosos para a conferéncia com a familia, eles acabam estabelecendo
distancia, que coloca os interlocutores em lados opostos do dialogo. Uma forma utilizada
para estabelecer uma conversa mais ampliada com a familia, ndo apenas com o cuidador
responsavel, com a equipe de saude, ¢ a realiza¢do de “conferéncias familiares”. Nesses
encontros, os familiares podem tirar dividas sobre a condi¢do clinica, fazer perguntas e
expressar angustias e preocupacdes. E 0 momento para a equipe de sadde estabelecer um
canal de comunicacdo, e realizar uma troca de informagdes de maneira cuidadosa e
respeitosa (SANDERSON et al., 2017).

Bessa (1998) indica que a comunicagdo clara ajuda a crianca a participar do
processo de cuidado, compreendendo melhor o diagnostico, ao desmitificar a doenga e
trazendo a rotina de cuidado para o “cotidiano familiar de forma clara e auténtica” (p.
258). Corrobora com a perspectiva que este siléncio é sentido pela crianga e adolescente

hospitalizado e pode provocar desenvolvimento inadequado e fantasias prejudiciais sobre
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sua doenca. Para Perosa et al. (2006), a comunicacdo mais direta entre médico e a crianca
contribui para a aderéncia ao tratamento e resulta em maior satisfacdo, autoestima e
influencia em melhores indicadores de salde.

Para estabelecer uma relacdo que inclua a crianca, Tates et al. (2002a)
recomendam que 0s médicos e 0s pais orientem a crianga a participar das etapas de seu
cuidado, para que ela acompanhe as a¢des que sdo desenvolvidas no processo e possa ter
senso de controle sobre 0 que acontece com sua vida e gerenciar as agdes decorrentes do
que acontece na sua trajetoria terapéutica e com isso possa ter voz na triade e garantir um
ambiente na qual possa promover autoconfianca a pessoa doente valorizar sua
participagdo na dindmica comunicacional. Entretanto, a participacéo ativa da familia ndo
exime o profissional da responsabilidade sobre o diagndstico e o tratamento.

A responsabilidade pela Comunicacao de Mas Noticias € comumente apresentada
como atribuicdo do médico, conforme aponta a Lei n° 12.842, de 10 de julho de 2013,
que no inciso X do artigo 4 diz que cabe a este profissional a “determinagdo do
prognostico relativo ao diagnostico nosoldgico, relativo a determinacdo da doenca que
acomete o ser humano, definida como interrupgdo, cessacdo ou distdrbio da funcdo do
corpo, sistema ou 6rgao” (BRASIL, 2013; NUNES, 2017; FONTES et al., 2017). Ainda
assim, a lei resguarda em seu 7° paragrafo o respeito as competéncias proprias de outras
treze profissbes da Salde (assistente social, bidlogo, biomédico, enfermeiro,
farmacéutico, fisioterapeuta, fonoaudidlogo, nutricionista, profissional de educacdo
fisica, psicologo, terapeuta ocupacional e técnico e tecndlogo de radiologia), e recomenda
no artigo 3 que o médico deve atuar em “mutua colaboragdo com os demais profissionais

de saude” (BRASIL, 2013).

Denota-se que o trabalho de assisténcia aos doentes, embora seja realizado por
diferentes profissionais, ndo se traduz em um trabalho de equipe. Para que um
trabalho em equipe se viabilize, é preciso que se pratique um determinado
conjunto de principios: respeito, compreensao, valorizagdo do papel que cada
um desempenha, partilha de objetivos comuns, cooperacéo ativa, confianca
matua, lideranca adequada e eficaz, rede de comunicago circular, mecanismo
de feedback e de avaliacdo (BORGES; FREITAS; GURGEL, 2012, p. 123).

Fontes et al. (2017) identifica a agdo dos enfermeiros na comunicagdo de mas
noticias, por estarem em contato direto com 0s pacientes e serem responsaveis pela
coordenacdo e planejamento da equipe de enfermagem, composta também por
profissionais de outras categorias de nivel superior e técnico. Silva, Issi e Motta (2011)
lembram que a proximidade da enfermagem com a crianga auxilia na adaptacdo no

periodo de internacg&o.
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A comunicacéo entre os enfermeiros e a crianga com cancer é percebida como
uma presenga auténtica, disponivel para estar com o outro, compreendé-lo e
ajuda-lo. Por conseguinte, é essencial que o enfermeiro estabeleca
relacionamento franco e aberto com a crianga para compreender a sua vivéncia
e, assim, desenvolver a assisténcia em toda a sua plenitude, com base nos
cuidados paliativos, pautados na demonstracdo de afetuosidade, na atencéo e
na sensibilidade de estar, verdadeiramente, com o outro, a partir da
comunicacdo verbal e ndo verbal, para tranquiliza-lo. (FRANCA et al., 2013,

p. 4).

Borges, Freitas e Gurgel (2012) consideram que a comunica¢do em saude abrange
diferentes areas como: comunicacionais; psicologicas; sociais; e éticas. Portanto, entende
gue esse ato precisa ser visto sob uma perspectiva multidisciplinar.

[...] é preciso considerar que no &mbito da saide ndo é prudente que se trabalhe
de forma isolada devido a complexidade dos contextos vivenciados pelos
doentes nos servigos de salde, do desenvolvimento tecnoldgico, da répida
producdo do conhecimento, além de sua fragmentacdo — outro aspecto
importante que deve ser considerado € que na trajetdria da doenga, a
informacdo ndo se reporta a um Unico espago-tempo, pois, ela deve
acompanhar o continuo e sistematico processo que se desenha ao longo do

percurso assistencial, que se localiza para além do diagnéstico e tratamento.
(BORGES; FREITAS; GURGEL, 2012, p. 118).

O uso crescente de medidas para qualificar a comunicagdo com o doente ainda
esbarram na falta de qualificacdo dos profissionais para lidar com a ma noticia. Spinoza-
Suéarez (2017) entende que muitos profissionais, sem a devida preparacao para emitir uma
méa noticia, sofrem antecipadamente com as expectativas ante as informacdes que
precisam ser compartilhadas. Segundo Harisson e Walling (2010), apenas 27% dos
residentes pesquisado se sentiram confiantes em dar mas noticias aos pais de uma crianca
gravemente doente, demonstrando a dificuldade em tratar o tema.

Borges, Freitas e Gurgel (2012) falam que a formacédo no campo da saude reflete
representagdes que sdo difundidas no mesmo grupo profissional, e ndo tanto do
comportamento individual. Eles apontam a falta de momentos dedicados para refletir
sobre questBes éticas como a perda dos pacientes, bem como os efeitos emocionais e
afetivos em si mesmos durante o exercicio de cuidado.

[...] alunos e futuros profissionais ndo sdo estimulados a identificar seus
sentimentos e rea¢es emocionais, bem como dos pacientes e familiares diante
do processo de adoecimento e morte. Nesse contexto, as competéncias e
habilidades comunicacionais capazes de desencadear relacfes interpessoais de
qualidade recebem pouca atengdo. Nao obstante, a qualidade da relacdo entre
o profissional de salde, o doente e a familia determina ndo apena o grau de

satisfacdo do doente, mas também o seu modo de enfrentamento da doenca.
Sendo assim, essas competéncias e habilidades implicam diretamente na
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qualidade de cuidado e na qualidade de vida/sobrevida do doente (BORGES;
FREITAS; GURGEL, 2012, p. 124).

Pereira (2005) identifica ma noticia como situacdes perturbadoras nas duas vias
da emissdo, tanto para quem recebe a noticia, para quem a transmite, em funcdo das
reacOes fisicas e emocionais que podem se desencadear no doente e seus familiares, o que
intensifica o receio dos profissionais em ndo saber gerir a situacao.

Lino et al. (2011) lembram que a postura dos profissionais de saude, em especial
na figura do médico, por conta de sua geréncia sobre a conducdo do tratamento clinico, é
importante para a recepcdo e assimilacdo da ma noticia.

E preciso ter bom senso e habilidades de comunicagdo ao transmitir mas
noticias, pois a forma como a transmissdo é feita pode influenciar muito a
compreensdo e a atitude do paciente frente a sua doenca. Quando as
informagGes sdo transmitidas de maneira brusca, podem causar um impacto
extremamente traumatizante no paciente, que passa a ver seu médico como um
inimigo e ndo como um aliado. Quando amenizadas demasiadamente, as

informacBes acerca de diagnostico e prognéstico podem promover falsas
esperancas e procedimentos desnecessarios (LINO et al., 2011, P. 55-56).

Como lembra Foucault (1998), a separagdo entre sujeito e corpo marcou a
formagdo médica desde o século XIX, transformando a pessoa em adoecimento em
paciente. E no século XX, com o advento da medicina cientifica, novas préaticas
institucionais de cuidado tornaram o paciente desvinculado do seu sofrimento,
preponderam o fato patoldgico como norteador da atencdo. Como destacam Brant e
Minayo-Gomes (2004), para conseguir acessar o nucleo bioldgico passivel de intervencgéo
técnica, foi preciso abstrair o sujeito e todas suas subjetividades como temperamento,
fala, modos de vida que por suas impressfes perturbavam a identificacdo da doenca.
Muito garantido pelo préprio ambiente profissional, que segundo Ceccim (2004) prioriza
determinadas categorias e suas praticas em hegemonia sobre as demais que compdem o
campo da Salde, nas quais os diferentes dispositivos visam a valorizar esse
distanciamento hierarquico entre as carreiras cristalizando procedimentos que tendem a
conformar os atores a certos papeis no sistema. A adocao de equipes multidisciplinares é
uma forma de congregar os diferentes saberes para uma intervencao coletiva e integrada.

Um dos recursos utilizados para auxiliar numa maior sensibilizagdo dos futuros
profissionais esta em praticas de teatro que permitem aos alunos visualizar possiveis
situaces da vida profissional que poderdo se deparar. Jucd et al. (2010) relata que a
encenacdo, ainda que ficcional, desencadeia nos estudantes sentimentos que os auxiliam

a compreender melhor a posicao dos doentes e quais as estratégias sao mais acolhedoras
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nesse cendrio. Alguns, ao encarnarem o papel de paciente, revelaram sentimentos de
impoténcia, medo, tristeza e ansiedade, permitindo identificar as fragilidades e limitacGes
que o doente vivencia para além da sua condicdo clinica identificada nos exames. Por
outro lado, quando na posi¢do de médicos, externalizaram também a angustia de ndo saber
como agir nessas situacoes que Ihe é exigida uma grande responsabilidade, evidenciando
excesso de rodeios na fala, declaragcbes contraditorias, frases incompletas,
excessivamente numa linguagem coloquial pouco usual aos doentes, denotando no
gestual e no semblante uma excessiva preocupacdo que evidenciava se tratar de algo
grave, mesmo no exercicio cénico. O medo da avaliacdo negativa pela pessoa doente foi
apontado como dificuldade que blogueou a agdo, como revelou uma aluna: ‘“Nessa
brincadeira eu percebi algo que nem imaginava: o quanto sou despreparada para abordar
esse tema [0 de comunicar o diagnostico de cancer]” (JUCA et al., 2010).

Por outro lado, quando se busca prestar atencdo ao sujeito e estabelecer uma
relagdo mais atenta, o profissional pode exercitar a empatia e estar mais propenso a
reconhecer 0s medos e preocupacdes do individuo e da familia, criando uma relagédo de
confianca baseada no respeito mutuo (ESPINOZA-SUAREZ, 2017)

Todo esse processo de relagdes que envolvem o cuidado com a pessoa doente
acaba sendo realizado no contexto das relagdes interpessoais, que demandam uma
complexa rede de elementos que envolvem a interacdo humana. Comunicagéo
interpessoal, segundo Primo (2007), ndo é sindnimo de presencial, ou seja, tanto uma
conversa telefénica quanto uma troca de e-mails sdo processos interpessoais, apesar da
falta de coincidéncia espacial e/ou temporal. Apesar de certas posturas radicais que
pretendem reduzir os estudos da comunicagdo ao estudo dos meios de massa, 0 contexto
da comunicacdo interpessoal é sim um problema da Comunicacgdo. A problematizacao do
pesquisador de comunicacdo ndo Se restringe a cognicdo, nem se satisfaz com a
abordagem sociolégica. Quando se permite que o relacional se manifeste no estudo da
comunicagéo, as visoes transmissionistas revelam suas limitagoes.

Segundo Thompson (1998), na interacdo face a face, os sujeitos relacionam-se na
aproximacdo e em trocas simbdlicas em um ambiente fisico compartilhado. A interacéo,
com o desenvolvimento dos meios de comunicacéo, ndo ficou mais restrita a um ambiente
fisico determinado, ja que sua transmissdo nao depende mais da coincidéncia geografica
ou do deslocamento de individuos.

As interagdes face a face mostram-se dialdgicas na medida em que implicam ida

e volta no fluxo da informacdo e os receptores podem responder (a principio) aos
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produtores, apresentando uma multiplicidade de deixas simbdlicas (informagdes nédo
verbais que acompanham as palavras e que podem reduzir ou ampliar as ambiguidades,
como piscadelas, gestos e varia¢fes na entonacao).

O uso do adjetivo de negatividade néo é fortuito. Eventos de morte e doenca na
familia sdo considerados de alto grau de sofrimento na escala de Holmes-Rahe (1967),
usada para mensurar a episodios de estresse emocional. O reforco do caréter negativo
atribuido a tal noticia a relaciona a episodios que modificam radicalmente a perspectiva
que o doente tem de seu futuro, associando essa informacdo a situacGes de perdas,
definitivas, no caso de morte ou 0 seu prenincio, quando a equipe clinica informa
paciente e familiares do esgotamento dos recursos possiveis para reverter o agravo do
quadro, reconhecendo a iminéncia de finitude.

Macedo (2004) aponta que o confronto com a doenca que é terminal, o dialogo
sincero e verdadeiro sobre a morte humana e a exteriorizagdo dos sentimentos quando da
perda de alguém que nos € proximo sdo ingredientes importantes para tentar criar
condicdes para que a crianca possa integrar com naturalidade a morte na sua vida.

A doenca cronica estd associada a longa duracdo que demandam tratamentos
prolongados e hospitalizacdo por tempo estendido (mais de trinta dias), como por
exemplo: fibrose cistica, cardiopatias congénitas, insuficiéncia renal crénica, hemofilia e
AIDS, bem como deficiéncias fisicas, enfermidades neuroldgicas, doencas mentais e
psicossomaticas, que desencadeiam uma série de alteracbes organicas, emocionais e
sociais, que mobilizam adaptacdo e cuidados constantes (VIEIRA; LIMA, 2002;
MASSIGNANI, 2007).

A oncologia pediatrica, no entanto, é um dos principais problemas que afetam a
salide da crianca gravemente, nos doentes abaixo dos 19 anos (cancer infanto-juvenil).
Essa modalidade abrange diferentes doencas que causam efeitos destrutivos no organismo
em virtude de seu carater invasivo e metastatico, que no caso do paciente infantil,
apresenta especificidades diferentes das de um adulto, quanto a formas de manifestacéo,
origens histoldgicas e comportamentos clinicos (ALMEIDA; SANTOS, 2013). De
acordo com o Instituto Nacional do Céancer (INCA, 2008), os tumores pediatricos se
caracterizam por crescimento mais rapido e mais invasivo das lesdes, que apresentam
tecidos fetais nos diferentes estidgios de desenvolvimento, com grande diversidade
morfoldgica. No entanto, estes doentes apresentam melhor resposta a quimioterapia.
Segundo o Ministério da Saude (BRASIL, 2009), o cancer infanto-juvenil representa

2,5% das neoplasias no conjunto da populacdo brasileira. No entanto, entre 2001 e 2005,
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a mortalidade por céncer na faixa de um a dezoito anos corresponde a quarta causa de
morte e como primeira na faixa etaria dos cinco anos de idade, com um predomino das
leucemias (29%), seguido dos linfomas (15,5%) e tumores de sistema nervoso central
(SNC) (13,4%) (INCA, 2010). Os dados brasileiros seguem o padrdo dos dados
registrados em paises em desenvolvimento (ALMEIDA; SANTOS, 2013).

Ainda que seja considerado raro, o cancer infantil se caracteriza com a principal
causa de morte entre criancas abaixo dos 15 anos (SILVA; ISSI; MOTTA, 2011). O
avanco tecnologico e a descoberta precoce contribuem para o aumento dos indices de
sobrevida de criancas com cancer. Ate 1925, o tratamento era basicamente a cirurgia e a
radiagcdo, muitas vezes apenas paliativa. Em 1948, foi realizada a primeira remissao
temporaria de leucemia infantil por quimioterapia, 0 que propiciou, especialmente a partir
da década de 1960, o advento de novas drogas e técnicas cirargicas que contribuiu para
melhorar o prognostico de tumores em criangas, em especial da leucemia linfoide aguda
(LLA), o cancer testicular e o linfoma de Hodgkin (ALMEIDA e SANTQOS, 2013). Ainda
assim, pela dificuldade de estabelecer um diagnostico precoce, por medo ou
desinformacdo dos pais, ou ainda por erro no diagndstico, muitas criancas, segundo o
INCA (2008), chegam aos centros especializados em estdgio avancado da doenca
(ALMEIDA e SANTOS, 2013).

De toda forma, o processo de tratamento é longo, exige recorrentes internacées e
intervencdes clinicas, com restricdes, principalmente fisicas, relacionadas aos sintomas
da doenca, num ambiente estranho e desconhecido para a crianga, que exige adaptacdo na
relacdo com seus familiares, irmaos e colegas de escola e introduz um convivio constante
com a equipe de saude (VIEIRA E LIMA, 2002). Um apoio atento nos momentos de
preparacdo de procedimentos dolorosos que permitem a crianca ficar mais a vontade para
enfrentar as etapas de cuidado, diminuindo o medo e o temor (SILVA, ISSI E MOTTA,
2011).

Ao trabalhar a questdo da ma noticia para a crianga, ha outros elementos que
tornam o cenario mais complexo e que carecem de atencdo especifica. A partir do
momento da internagdo, estrutura-se rela¢des de vinculo entre pessoa doente, familia e a
equipe de profissionais que atendem a crianca (QUINTANA et al., 2007).

A Comunicacdo de Mas Noticias pode estar relacionada a diversas etapas do
itinerério terapéutico do doente, podendo referir-se ao inicio de um tratamento de curto
prazo, o diagndstico de uma doenga crénica, porém curativa, ou aquela que esté associada

a impossibilidade de cura, terminalidade e morte (KRIEGER, 2017). Quando néo existe
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tratamento modificador da doenca, diz-se que o doente ingressa em Cuidados Paliativos.
Neste caso, a informacgdo de saida de um tratamento curativo para medidas paliativas,
pode ser compreendida também como uma comunicacdo de uma ma noticia (GOBBI,
2020).

Silva (2012) considera que 0 momento da Ma Noticia pode ser muito marcante
para os pais de criancas em situagdo clinica critica e pode provocar duas reagdes: “se
adequada, a familia o paciente ‘nunca a esquecerdo’, se inadequada, ‘nunca a perdoarao’”
(p. 50). Uma comunicacdo mal sucedida €, para Pinto (1996), mais desastrosa para 0
doente que os danos causados por virus, bactérias ou pelas células neoplasicas. E mesmo
para quem ouve, uma palavra incompreendida ou dita numa situagdo inadequada pode
trazer sérias consequéncias.

N&o se trata, portanto, de uma simples transmissdo da informacdo, € preciso
cautela e cuidado nessa emisséo. Pinto (1996) recomenda que os profissionais evitem
antecipacOes derrotistas e excessos de progndsticos e perspectivas negativistas, que
geram sofrimentos desnecessarios e s6 contribuem para reforgar angustias: “comunicar a
existéncia de uma doenca ou de um estado terminal € um ato que deve transcender uma
simples comunicagdo, feita displicentemente, através de uma mensagem fria e desumana”
(p. 288). Por mais que o profissional de salde saiba 0s progndsticos que possam se
desencadear a partir de determinado resultado clinico ou de perspectiva de evolugdo da
doenca, a simples transmissdo ndo é entendida apenas com um dado concreto e pontual.
Por desencadear uma série de mobilizaces nesses individuos, a ma noticia ndo pode ser
restrita & sua emisséo

Quando o médico responsavel ndo pode comunicar a ma noticia, concorda que
outra pessoa a possa fazer, inclusive os familiares, em especial as mées. O envolvimento
dos familiares durante a internacdo € um apoio importante aos profissionais de saude para
0s momentos em que é necessario maior conforto e seguranca para a crianca (SILVA,
ISSI E MOTTA, 2011). A comunicagdo médico-paciente, mesmo no caso das criancas, é
predominantemente focada na diade de interacBes entre adultos, segundo Tates e
Meeuwesen (2001). Muitos profissionais delegam a decisdo aos familiares, que sé
comunicariam a crianga-paciente a partir da autorizacao dos pais, o que também pode ser
questionavel porque estes podem levar em consideracdo questfes relativas aos adultos
como aspectos psicoemocionais; compreensdo intelectual; fatores culturais; bem como
dependéncia quimica e ou problemas conjugais que ndo necessariamente colocam no
centro a vontade da crianca (CABRERA, 1995; MASSIGNANI, 2007).
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Silva, Issi e Motta (2011) consideram que 0s pais séo essenciais para o trabalho
da equipe, pois eles atuam como “porta-vozes da crianga”, auxiliando na transmissao e
traducdo de sentimentos e atitudes, mediando as cobrancas do mundo do hospital. Mas
essa tarefa, evidentemente, exige muito emocionalmente, pois a familia se desestrutura
psiquicamente no decorrer da hospitalizacdo da crianga, hum periodo em que estdo em
extrema vulnerabilidade.

A atencdo dos pediatras nesse momento estava voltada para esclarecer os pais,
tomando a interacdo com 0s responsaveis como a resposta dada por seus filhos, numa
interacdo na qual a crianca é excluida, como se estivesse ausente da sala. Os pais,
concentrados na busca de compreender o que estava sendo transmitido, também
ignoraram a crianca, nao recebendo apoio e ndo sendo chamada para participar dessa
conversa, ainda que presente no mesmo ambiente (MASSIGNANI, 2007).

H& em algumas situacOes, observadas por Massignani (2007), de tensbes nas
decises entre o conhecimento do profissional médico e a autoridade dos pais, enquanto
procuradores legais da crianca. As proposicoes de cuidado podem ser julgadas sobre seus
préprios valores e crencas, entrando em choque com as intervengdes técnicas da equipe
de saude, visto que tais profissionais tém tarefas legais e éticas em relagdo aos seus
doentes infantis, tomando os cuidados competentes baseado no que a crianga precisa e
ndo sob o que outra pessoa expressa. Ainda que as criangas, por serem abaixo da
maioridade legal, ndo tenham direito a recusar as decisbes tomadas pelos pais, elas
possuem o direito moral a explicacdo completa sobre os procedimentos que vao receber,
respeitando o nivel de entendimento e tenham garantido que nenhum procedimento possa
ser realizado sem seu consentimento (SIOP, 2004). Diante disso, ha posi¢fes nos comités
de bioética (AAP, 1995) que recomendam que a responsabilidade do pediatra para com
seus pacientes se sobrepbe aos desejos dos pais ou daqueles que sdo autorizados a
representar a crianga por consentimento autorizado, garantindo a preservacgéo do direito
da crianca e do adolescente de ser comunicado, respeitando as questdes éticas e legais
relativas ao consentimento.

Um dos pontos alegado por profissionais para a dificuldade de abordar criangas
seria a variedade de faixas etarias, o que exige um esforco para abordagens especificas.
Além disso, afirmam GONCALVES et al. (2015), alguns pediatras alegam dificuldade
de dialogar com as criancas por as considerarem habitualmente incapazes de compreender
o diagndstico, ou mesmo por entenderem que essas devem ser poupadas de ansiedade

gerada resultante da emissdo de um prognostico ruim. As criangas, segundo Massignani
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(2007), ficam muitas vezes como “espectadores desta comunicagdo”, impedindo que
possam assumir a doenca e participar mais ativamente do tratamento, além de ndo
favorecer o desenvolvimento psicolégico pela omissdo (OLIVEIRA & GOMES, 2004).

Tates e Meeuwesen (2001) consideram que o profissional de salde interage com
a crianga afetivamente, em detrimento ao provimento de informagdes. “[...] a preocupacgao
do médico parece ser mais oferecer seguranca e conforto ao paciente do que efetivamente
instrumentaliza-lo com informagdes objetivas” (MASSIGNANI, 2007, p. 127). No
entanto, Tates et al. (2002b) negam que a crianca esteja a parte desse sistema
comunicativo, mesmo que para 0S pais, temas relativos a saude da crianga sejam
encarados como de sua Unica responsabilidade. Mesmo assim, observaram que em
consultas, a crianc¢a dificilmente era ouvida no momento de repassar informagdes sobre
diagnostico.

Uma das razdes alegadas pelos pais é o fato de entenderem que, por serem 0s
responsaveis, sdo capazes de saber o que é melhor para a crianca, e, segundo Lecussan
(2001), atuam no intuito de protegé-la. Raramente a transmisséo do diagnéstico a crianca
é encarada como uma tarefa parte dos adultos, ndo apresentando-se como um canal
naturalmente estabelecido. Meyer et al. (2006) elencam o que os pais demandam dos
médicos ao longo do tratamento intensivo de seus filhos: a) comunicacdo completa e
honesta; b) acesso facilitado a equipe, ndo apenas no suporte de informacdes, mas de
apoio e seguranca; c) coeréncia e integracdo na atuacdo da equipe de cuidado. Para
Afonso e Minayo (2013), a comunicacdo com a equipe médica requer habilidades que
contemplam as diversas formas de comunicacdo (verbal, ndo verbal, corporal e de
emogoes).

Cabe observar o papel da familia também como apoio ao cuidado. Conforme
Silva, Issi e Motta (2011), a permanéncia de acompanhantes € incentivada nas unidades
pediatricas, no apoio a comunicacao efetiva com a crianca. Além da integracdo com a
equipe, o envolvimento de familiares contribui para deixar o ambiente mais acolhedor e
descontraido, ndo apenas para a crianca doente, mas para a equipe. A participacdo ativa
da familia também auxilia um maior aporte de informacdes e condi¢Bes para minimizar
as inumeras alteracdes que implementam na vida da crianca durante a internacao. Esse
aporte e considerado uma forma inclusive de reduzir as reinternagdes, tendo em vista que
0s pais apreendem técnicas basicas que podem ser continuadas no ambiente domiciliar.

Importante lembrar os pontos positivos da internacdo para a crianga, pois é nesse

periodo no ambiente hospitalar que pode receber atendimento especializado para as suas
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necessidades de saude. Segundo Silva, Issi e Motta (2011), a crianga que passa por
diversas internagGes vai adquirindo competéncias para o enfrentamento do estresse, o
manejo de seu cuidado e possibilitar novas experiéncias de socializacéo.

Segundo Boaventura e Aradjo (2012), as criancas percebem as mudangas no
comportamento dos pais, porém ndo conseguem especifica-las, embora reconhecam
mudangas na expressao na afetividade e ansiedade. N&o apenas situa¢Ges negativas, mas
mudancas positivas para o olhar da crianca, como a diminuicdo dos conflitos conjugais e
uma maior afetividade com os filhos e oferta de presentes com mais frequéncia. Também
identificaram que proibigdes a brincadeiras tida como de risco, apesar de perceberem que
as desobediéncias deixaram de ser reprendidas fisicamente.

A omissdo, no entanto, pode ser prejudicial a criangca. Manissadjian e Okay (1986)
referem que o silenciamento da informacdo pode ferir e perturbar a crianca
emocionalmente muito mais do que a franqueza aparentemente rude de uma declaragéo
sem o devido trato (MASSIGNANI, 2007). Gabarra e Crepaldi (2011) reconhecem que
impossivel esconder as evidéncias pois a propria crianga experiencia mudancas em seu

corpo.

Os médicos pedem as criangas que descrevam os sintomas, mas tendem a
exclui-las das informacdes referentes a diagndéstico e tratamento. N&o revelar
informagdes seria uma forma de protegé-las. Atualmente, varias pesquisas
demonstram que, desde idade muito precoce, as criangas compreendem as
informagdes meédicas. [...] comprovou-se, inclusive, que a comunicagéo direta
entre o profissional e a crianga, principalmente quando ela € portadora de
quadros croénicos, contribui para melhorar a adeséo ao tratamento, satisfacdo
com o atendimento, e uma consequente melhora do prognoéstico (PEROSA E
RANZANI, 2008, p.469).

Para além das questfes comunicacionais, ndo podemos deixar de citar o proprio
processo de dor e sofrimento da crianga, inerente ao agravamento da doenca, devido a
procedimentos invasivos como puncgdes, curativos ou pelo desconforto gerado por efeitos
adversos de medicamentos. O sofrimento psiquico da crianca segundo Silva, Issi e Motta
(2011) n&o advém apenas da debilidade fisica, mas também da fragilizacdo emocional
que vai se apresentando ao longo do processo de adoecimento.

Muitas criangas “descobrem” seu diagndstico ao ouvirem a conversa entre 0s
adultos, que ignoram a presenca dela, como se ndo pudesse compreender que algo
estranho acontece. Quanto menor a crianga, mais ela tende a ser excluida da comunicacgéo
da doenca, segundo Gabarra e Crepaldi (2011), que relataram como as criangas sdo

atentas neste dialogo de uma menina de 8 anos:
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Pesquisadora (P) - E como vocé ficou sabendo que estava doente?

Crianga (C) - Minha méde me falou. [...] acho que ela nao falou nada, mas... é....
eu a ouvi ligando pra minha ambulancia, ai... para me trazer para Floripa [...]
(entrevista a GABARRA E CREPALDI, 2011, p. 212).

Outra garota, também de oito anos, relata a falta de proximidade por parte do

profissional médico:

Ele [médico] ndo conversa com a gente. Ele é brabo. S6 com a minha mée [ele
conversa]. [...]. Eles [pais e médicos] conversam quando eu estou dormindo
(entrevistaa GABARRA E CREPALDI, 2011, p. 212).

O papel de mediador do familiar, é destacado por uma crianga de 10 anos, que diz

gue os médicos deveriam contar mais para as méaes e depois as elas iriam explicar mais

devagar (entrevista a GABARRA E CREPALDI, 2011).

O que essas criangas demandam é atencdo, carinho, companhia, convivio com
outras criangas ameacadas pelos mesmos fantasmas. Essas criangas necessitam
de oportunidade para falar dos seus medos, da sua angustia, da sua doenga e
das suas fantasias sobre a morte (PINTO, 1996, p. 293).

H& um maior grau de envolvimento emocional com os pais enquanto mediadores,

pelo desafio de entendimento da propria criancga, especialmente as que estdo na primeira

infancia. Por zelo, a familia tem o impulso de poupar a crianga acreditando que comunicar

gera sofrimento.

[...] quando a crianga pode acompanhar o aparato que a cerca, certamente ela
se assusta com a paraferndlia que a ameaca e que invade seu corpo e seu
espaco. Tamanho aparato faz com que ela sinta que a gravidade de sua situacéo
pareca bem maior do que é, na realidade, porque a ruptura, provocada pelo
afastamento dos lagos afetivos e protetores da familia, confere-lhe um
profundo sentimento de fragilidade e vulnerabilidade, quando, em nome da
ciéncia, a sofisticacdo dos equipamentos de monitoracdo hospitalar sdo
impostos como substitutos da presenga, do zelo e do desvelo maternal (PINTO,
1996, p. 292)

Importante reconhecer que a crianca tem interesse em ser comunicada, afirma

Marcon (2003), expressando sua vontade de incluidas na rela¢do, pois demonstraram

estar atentas nas consultas pediatricas, sabendo repetir 0s principais aspectos das medidas

adotadas em seu cuidado. Para Massignani (2007), a crianga ndo s6 pode, como tem 0

direito de integrar ativamente das tomadas de deciséo sobre sua saude. Cabe lembrar,

ainda assim, que quem se responsabiliza legalmente por assinar e consentir como sua

representante legal sdo seus pais ou responsaveis.
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A revelacdo de ma noticia a criancas € vista por Bessa (1998), como benéfica para
a crianga, pois ela tem como se preparar para todo 0 processo que ira passar,
compreendendo a gravidade e 0s possiveis efeitos de um tratamento agressivo e com isso,
poder ndo sé assimilar o que acontece consigo nesse processo, bem como socializar suas
acOes, compartilhando com “familiares e amigos o sofrimento vivenciado, sentindo-se
acolhida e amparada por eles” (p.258). A autonomia da crianga que permanece internada
por longos periodos precisa ser reavaliada em funcdo do amadurecimento da crianca,
tanto pelo desenvolvimento de vida, como pela experiéncia adquirida em seu processo de
adoecimento e cuidado. Ela vai adquirindo maturidade no processo de cuidado a medida
que for sendo capaz de compreender informacGes relevantes para o tratamento e de
consequéncias previsiveis de uma decisdo (FERREIRA et al., 2020).

Segundo Tates e Meeuwesen (2001), o médico costuma revelar mas noticias a
crianca a partir de uma conversa num nivel afetivo, com poucas informagdes,
restringindo-se a um comportamento social e de brincadeiras, enquanto que com os pais
trata de aspectos informacionais, repassando instrucdes. Massignani (2007) lembra que o
uso de recursos comportamentais para essa comunicacdo, tem, para além da dificuldade
inerente ao conteldo da ma noticia, buscar um equilibrio em relacdo a assimetria da
relagdo: “¢ dupla porque o médico encarna tanto a autoridade institucional como o fato
de ser um adulto” (p. 24). Isso, no entanto, tende a fazer com o profissional subestime a
capacidade da crianca em receber uma mé noticia. Oliveira e Gomes (2004, p.465)
observaram que o foco da comunica¢do com doentes que haviam passado por longos
tratamentos desde a primeira infancia continuou sendo voltada nos pais mesmo quando
chegavam a adolescéncia, denotando que, embora tivessem se desenvolvido
psicologicamente para ter consciéncia do seu quadro, ainda assim a comunicacao verbal
ndo os incluia efetivamente no processo.

A maé noticia, todavia, ndo é um momento isolado na trajetoria da doenca, como
se essa informacao estivesse restrita a um anico espaco-tempo, como lembram o entanto,
Borges, Freitas e Gurgel (2012). Como cenario, compreendemos 0s suportes do espaco
onde os atores desenvolvem suas representacdes (GOFFMAN, 2002). Se atividade
desempenhada pelo individuo for significativa perante um grupo, ele precisa mobilizar
durante a interacdo para que essa atividade expresse aquilo que precisa transmitir. Ao
contrério, ela é decorrente e incorre em outras etapas do percurso assistencial, continuo e
sistematico, que se desenha ao longo da evolucdo da doenca, para além do além do

diagnostico e tratamento. Ademais, ndo significa que ha um episodio, mas podem ocorrer
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diversos momentos em que o doente é confrontado com mas noticias ao longo de seu
tratamento. Eggly et al. (2006) observam que a ma noticia envolve vérias informacgdes
aos pacientes: detalhes sobre diagnoéstico e internacdo, necessidade e consequéncias de
testes adicionais, varias opcdes de tratamento, efeitos adversos e complexidades
logisticas, disponibilidade de ensaios clinicos e probabilidades progndsticas relacionadas
ao diagnostico e tratamento de sua doenca. Mesmo na divulgagdo de um prognéstico
terminal exige que a conversa continue repetindo os topicos para o entendimento e o
encaminhamento para os cuidados paliativos (WITTENBERG-LYLES et al., 2008).

Uma tendéncia para evitar contato com esses doentes € recorrer a padronizacdo
das rotinas. S&o mecanismos de defesas estruturados socialmente e que, algumas vezes,
sdo usados para evitar a interacao e um possivel confronto. Essas medidas tentam driblar
ansiedade e a culpa em meio a incerteza nessa complexa dindmica (NERI; MARINHO,
2010). Por outro lado, Maldonado e Canella (2003) apontam para 0 oposto, para modos
de interacdo que até procuram estabelecer um contato mais cordial e afetuoso, mas que,
por tras de uma fala pretensamente disponivel, cria meios que bloqueiam a comunicacéo,
impedindo a escuta e o entendimento do sentimento da outra pessoa. Esse “falso apoio”
bloqueia a liberdade de expresséo do outro por meio de agdes que estdo mais interessadas
em diminuir a ansiedade do cuidador, do que acolher o sujeito em sua fragilidade.

Silva (2012) entende que a ma noticia tem duas partes: o contetdo (fato ou
informacdo) e o sentimento que temos em relacdo a noticia, a quem recebe a informacéo
e pela situacdo onde ocorre a situacdo. Para além do verbal, o ndo-verbal complementa a
compreensdo da noticia. Um “sinto muito” verbalizado por alguém que esta com
fisionomia séria reforca a mensagem. A permanéncia ao lado de quem recebe a noticia,
ainda que em siléncio, numa postura de disponibilidade para ficar junto “mais um pouco”
e ouvir, ao invés de falar, pode ser mais adequado para acolher o sofrimento da outra
pessoa.

Quanto maior a possibilidade de morte e a incerteza de desfecho do caso, e maior
0 grau de vinculo do familiar com a pessoa doente, maior sera a dificuldade para
comunicar a ma noticia, pelas barreiras de comunicacao iminente nesse processo. Como
sinalizam Espinoza-Suarez; Del Mar; Pérez (2017), a ma noticia é definida como tal pela
pessoa que a recebe e ndo por quem a emite. Sao os sentidos mobilizados pelo receptor a
partir de suas expectativas diante das mudancas provocadas por essa flex&o no fluxo de
vida, que torna o polo da recepcdo da méa noticia como relevante para a sua definicao.

Trata-se, nesse caso, de um acontecimento vital estressante com capacidade para “destruir
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sonhos e esperancas e que pode levar a um futuro e um estilo de vida muito diferente ao
que se tem” (p. 126, traducdo nossa). Vale salientar que a ma noticia serd processada
diferentemente por cada doente: uma informacédo grave para um pode ser encarada como
menor perante outras angustias da vida de sua trajetoria de vida, enquanto que para outro
um evento de menor grau ofensivo, porém altamente significativo para essa pessoa, pode
ser recebido com maior dificuldade.

O impacto emocional dessa comunicacao prejudica a clareza e entendimento da
informacdo e pode dificultar a adesdo ao tratamento. Borges, Freitas e Gurgel (2012)
consideram que os profissionais também se sentem afetados esse momento mais dificil,
a medida que também ndo dédo conta de suas préprias fragilidades, o que pode prejudicar
o entendimento pelo esvaziamento de conteido, que pode desencadear mecanismos de
fuga e uso de eufemismos para diminuir a carga emocional, porém com a possivel perda
na transparéncia e clareza. Para compreender as rea¢des que esse comunicado pode gerar
no doente e em seus familiares, precisamos compreender as diferentes fases de
compreensdo e assimilacdo de tal informacdo. A negacdo € uma etapa mobilizadora que
merece atencdo. Uma das principais angustias de muitos enfermos, segundo Borges,
Freitas e Gurgel (2012), é a implicacdo que o diagndstico de uma doencga grave va
impactar suas esferas pessoal, familiar e profissional, pelo possivel sofrimento que isso
possa gerar para si e para os seus cuidadores. O modo defensivo gera diferentes reacoes
que expressdo as instabilidades que sdo desencadeadas.

Na obra “Sobre a morte ¢ o morrer”, Kiibler-Ross (1989), destaca a importancia
da escuta das necessidades e do sofrimento do paciente gravemente enfermo. A autora,
conhecida por descrever estagios vividos por individuos que recebem o diagnostico de
uma doenca grave, reconhece a complexidade da informacao e tensionando a busca de
abordagens mais humanizadas que respeitassem o sentimento e a decisdo dos doentes.
Kibler-Ross conseguiu por meio de sua obra lancar luz sobre esse tema e romper com a
conspiragdo de siléncio em redor da morte no ambiente hospitalar, que estava instalada
no meio social em geral e no seio dos profissionais de salde em particular, permitindo
lidar com muitos dos problemas que as pessoas apresentam quando perdem alguém ou
sdo vitimas de doenca mortal, sendo encarados como fazendo parte integrante da vida.
Concluiu, assim, que a maioria dos doentes diante de uma ma noticia passaria pelas
seguintes fases:

a) negacdo. O doente reagia negando a propria verdade que lhe tinha sido

comunicada apos choque inicial e, logo em seguida, verbalizava a



b)

d)
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impossibilidade do acontecido. A negacdo funciona como uma defesa perante
a possibilidade da morte préxima ou uma grave e definitiva sequela decorrente
de sua enfermidade. Durante o seu contato com os mais de duzentos pacientes,
Kibler-Ross (1989) refere que apenas trés permaneceram numa fase de
negacao até a morte, em geral a negacdo ndo € definitiva e muitos doentes irdo
ultrapassa-la e aceitardo a dura verdade;

raiva: questiona-se intrinsecamente: “por que eu?”. Esta fase ¢ bastante dificil,
tanto para a familia, como para os profissionais de satde, pois o doente acaba
por lancar criticas agressivas contra os que o acompanham. Para Kubler-Ross
(1989) ha que promover a tolerancia e entender o turbilhdo interno que ele esta
passando nesse momento de incompreensdo sobre 0 que esta acontecendo em
Seu corpo;

negociacgao: periodo mais curto, quando o doente abandona as reacGes de raiva
e passa a negociar mais tempo de vida, prometendo mudancas de
comportamento, normalmente a entidades divinas. Kibler-Ross (1989) alerta
para os indicios de culpa, pois alguns individuos podem martirizar-se e a fazer
mais promessas, COmo ir mais vezes a igreja, ou prometer ser melhor mée ou
pai —, numa tentativa de remissao de erros que possam desencadeado a doenga,
como um castigo;

depressdo: quando ja ndo é mais possivel negar a doenca, que se mostra mais
instalada e o doente se encontra bastante debilitado e precisa mais uma vez ser
internado no hospital. A ajuda passa pela necesséaria escuta do problema,
incutindo coragem e alento. Nesta etapa, o0 siléncio e a presenca amiga séo
fundamentais na ajuda ao doente;

aceitacdo, um “baixar das armas”, uma rendi¢do do doente perante a
iminéncia da morte. A presenca junto do doente em fase terminal, nesta etapa,
€ muito rica emocionalmente e também significa o seu ndo abandono. O estar
ao lado do doente conduzira a pensar que ele ndo esta sozinho, o toque nas
maos, o olhar, uma ajeitada no travesseiro pode “dizer mais que muitas
palavras ‘ruidosas”. Para Kiibler-Ross (1989), muitos doentes, quando
ajudados, alcancardo esta fase, apresentando uma necessidade de

acompanhamento em que a comunicacao verbal é quase nula.
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O modelo proposto por Elisabeth Kubler-Ross nédo pretendia ser normativo. De
fato, apesar de ndo ter sido intencdo da autora que o seu modelo diga as pessoas o que e
como se devem sentir face a sua propria morte, muitas vezes é usado e entendido dessa
forma (PAUL; FONSECA, 2001, p. 136). Porém, cabe ressaltar que essas fases no sao
estanques e rigidas, como lembram Jackson et al. (2013), observando que os doentes e
familiares oscilam constantemente entre os sentimentos de aceitacdo e negacéo, entre
medo e esperanca, diante das intercorréncias e abalos que vao se deparando no caminho
e a expectativa de melhora e reversdo do quadro critico.

A dificuldade dos profissionais de saide em demonstrar seus proprios sentimentos
diante de um cenario ruim para os sujeitos doentes que acompanham € um dilema que o0s
abala sensivelmente. As reagdes, segundo Silva, Issi e Motta (2011), variam entre tristeza,
impoténcia e fragilidade. O medo de desabar diante dos familiares é uma angustia que
emerge quando é necessario prosseguir com as rotinas de cuidado. Esse depoimento
demonstra o impasse vivenciado por um profissional:

Eu tenho uma grande dificuldade, por exemplo, eu ndo consigo chorar. Nao sei
por qué, acho que a dor daquele pai e daquela mée é tdo maior que a minha que
isso ndo me da o direito de chorar. Talvez eu pense que eu tenho que estar forte

para ajudar e eu ndo posso desmoronar (depoimento de S11 para SILVA, ISSI
e MOTTA, 2011, p. 824).

A crianga que se sente desorientada pela falta de informagdes pode, segundo
Pinto (1996), desenvolver fantasias e medos com relacdo a sua doenca, fomentando a
possibilidade de que sua condicdo seja muito mais grave do que € realmente. Wautier
(2003) constatou que as criangas terminais contaram mais estérias envolvendo ameaca a
integridade e funcionalidade do corpo (separacdo ou mutilagdo) e atribuiram seu
progndstico ao personagem da estdria. Essas demonstraram maior ansiedade e
preocupacdo com a morte do que as criancas cronicamente doentes. Kiibler-Ross (1989)
abordava os pequenos por meio de desenhos que eles produziam durante os contatos com
ela, e os interpretava como sonhos, numa alusdo nao explicita a provavel influéncia dos
estudos de Freud sobre o inconsciente e a interpretacdo dos sonhos. Para Quintana et al.
(2007) nas histdrias o doente vai mostrando como compreendia seu adoecimento e as
etapas do seu tratamento.
Usando uma linguagem simbolica, metaférica, Kubler-Ross respondia as
perguntas das criancas a medida que elas iam se apercebendo de suas
draméticas realidades. A autora considerava que as criangas tinham mais

clareza quanto ao seu estado do que se supunha e, portanto, estavam expostas
também a uma dor e a um sofrimento maiores pelo fato de ndo poderem
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partilhar suas davidas, angulstias e pensamentos com outras pessoas.
(AFONSO; MINAYO, 2013, p. 2731).

Quintana et al. (2007) falam das imagens que as criangas usam nas projecdes sobre
0 ambiente hospitalar que podem se apresentar como assustadoras, como o hospital como
um local de injecGes gigantes, que demonstram os medos e angustias diante das praticas,
ao lado de imagens que reforcam a consciéncia do cuidado, com referéncias ao espaco
onde as criangas ficam bem e podem brincar. Castro e Piccinini (2002) falam que a
crianga percebe salde e doenca de acordo com seu estdgio cognitivo, o qual afetaré sua
percepcdo e aceitacdo dos sintomas, de acordo com o desenvolvimento da funcao
simbolica e do desenvolvimento da linguagem, de modo que consiga expressar suas dores
e percepgdes do corpo com maior clareza e compreender 0 que se passa a sua volta.
Mesmo assim, ressalta Massignani (2007), mesmo sem se expressar verbalmente a
crianca é capaz de sentir e perceber que esta com algo em desajuste em seu corpo.

Diante de situacdes traumadticas, a crianca pode desenvolver rejeicdo aos
cuidadores durante a hospitalizagdo infantil, como vivenciar panico diante de pessoas
com uniformes brancos (BOWLBY, 1998; QUINTANA et al., 2007). A rejeicdo também
pode se estender a mae e cuidadores familiares, que mesmo com os lacos afetivos
significativos, podem manifestar comportamentos contraditorios, quando se sentem
desconfortaveis com as medidas de cuidado que lhe sdo impostas. A longo prazo, a
agressividade é um fator que pode ser identificado no comportamento das criancas. E
importante tentar compreender a origem de tal reacdo e possibilitar outra valvula de
escape para a dor, a raiva e outros sentimentos, convidando a crianca a manifesta-los.
(LIMA E KOVACS, 2011).

Diante dessa discussdo, entendemos que ha espago para analisar a interacdo com
a crianca a partir da perspectiva da experiéncia. Entendendo a interacdo como uma forma
de reconhecer o espaco dos individuos nas trocas comunicacionais e entender a relevancia
de pensar os processos da Comunicacdo para alem do cenario midiatico e trazer a

discussdo para a analise de interagdes no cotidiano.
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4 A CRIANCA E A EXPERIENCIA

Para abordar a interacdo com a crianca, escolhemos partir como premissa por
meio da experiéncia, pois compreendemos gue este conceito traz consigo um conjunto de
possibilidades analiticas, de maneira que, ndo somente elabora um escopo tedrico, como
encaminha a um olhar metodoldgico para a aproximagdo no campo. Por isso, vamos
apresentar as definicdes de alguns autores, em especial a visao de Walter Benjamin, que
dialoga com questdes relevantes para pensar a infancia numa perspectiva de reconhecer
0 lugar da crianca no mundo e sua contribuicdo para pensar a comunicacdo e sua
participagdo nas interacfes. Alem da discussdo em torno do conceito, Benjamin explora
a relacdo da crianga com a brincadeira em sua exploracdo do mundo. A partir dessa
concepcao, também problematizamos a relacdo entre experiéncia e interacdo dentro do
processo de comunicacao, para entender 0s processos comunicacionais na aproximacao
com a crianca.

Neste capitulo, vamos adentrar na questdo da experiéncia comunicacional por
parte da crianca e situa-la como um ponto de reflexao, buscando identificar a sua atuacao
como ser social, a partir dos seus movimentos no cenario de cuidado em saude. A
infancia, segundo Sirota (2011) permaneceu por muito tempo invisivel para os estudos da
Sociologia, sendo esquecida das estatisticas enquanto categoria social. E a partir dos
trabalhos de Phillipe Aries (1986), que mostraram que as concepg¢des de infancia mudam
ao longo da historia, ndo sendo pré-estabelecida naturalmente como uma entidade
bioldgica, mas uma construgdo social e historica.

A infancia, contemporaneamente, é atrelada a protecdo da familia, a partir da
figura dos pais, encarregados de supri-la de condi¢cbes materiais e morais em sua
formacdo até a plena independéncia na fase adulta. Philippe Ariés (1986) observou que o
conceito de infancia surgiu no século XVII, depois de uma fase marcada pela “auséncia”
de uma definicéo especifica devido a pouca atengdo dada as criancas naquela época em
razdo dos altos indices de mortalidade infantil e do pouco contato entre pais e filhos. Nao
havia a ideia de dependéncia; os bebés, ao serem desmamados, passavam a conviver no
mundo dos adultos logo em seguida, acompanhando-0s mais tarde nas atividades de
trabalho e até nos campos de batalha. Na modernidade, segundo Aries, a sociedade

europeia estabeleceu parametros etérios a infancia, considerando-a como um ser fragil,



78

inocente, com necessidades particulares e funcdes especificas (ARIES, 1986; MORENO,
2013).

Para Aries (1986), a fragilidade da crianca, como corpo fraco e débil, a coloca
como mais propicia a intervencdo e geréncia das instituicdes. As instancias do saber - seja
da medicina, da psiquiatria ou da psicologia - veem a crianga como individuo em perigo
(a crianga carente), no lugar da falta, da qual carece de cuidado e protecdo; ou a veem
como perigosa (0s marginais), no lugar do excesso, da qual exige limite e contencéo.
Imagens que aparecem no imaginario social mostram a infancia ligada a ingenuidade,
inocéncia e impertinéncia construida na sociedade ocidental (ABRAMOWICZ E
RODRIGUES, 2014). Qvortrup (1994) considera que as criangas sdo, entre as minorias, 0s
menos protegidos, porque eles ndo sao seus proprios porta-vozes, dependentes da intervencdo
dos adultos para sua validacdo no espaco social. No Brasil, a figura da crianga tem um
marcador juridico importante que sinaliza o desamparo social: a categoria denominada “o
menor”, que, segundo Quinteiro (2002), apareceu no Codigo Civil em 1921 - e que foi
incorporado na linguagem popular - , para se referir a crianga “sem habita¢ao certa ou
meios de subsisténcia, 6rfao ou com o responsavel julgado incapaz de sua guarda”
(ALVIM; VALLADARES, 1988, p. 5-9).

Sirota (2001) questiona essa visdo da crianca como um ser incompleto e
inacabado, que depende da socializacao regida por instituices como a familia e a escola,
como ser em devir, encerrada no compromisso de protecdo, fundado pela perspectiva de
educacdo e instrucdo, num intuito de tirar a crianga de sua vulnerabilidade. A autora busca
elementos para uma Sociologia da Infancia a partir de bases da fenomenologia, do
construtivismo e da sociologia interacionista que permitem reconsiderar a crianca ao
mesmo tempo produtos e atores dos processos sociais. Trata-se de inverter a proposi¢do
classica, ndo de discutir sobre o que produzem a escola, a familia ou o Estado, mas de
indagar sobre o0 que a crianca cria na interseccdo de suas instancias de socializacéo
(SIROTA, 2001, p.19).

O lugar da crianca no imaginario social contemporaneo foi, assim,
caracterizado — segundo momentos e autores — entre duas dimensdes extremas,
a do “rei” e a da “vitima” [...] no centro dessas andlises figura com clareza a
crianga, ndo somente como um bem raro, mas também como uma pessoa. De

resto, essa presenca do corpo da crianca e de sua inocéncia marca as
modificacOes da sensibilidade coletiva (SIROTA, 2001, p. 24).

Posicdo que pede um olhar mais atento sobre a forma como a crianga € inserida e

reconhecida nas relag¢fes sociais e como ela é chamada para a comunicacdo. Para tanto, é
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necessario restabelecer as distribuicbes de posicao, de lugar e de poder de modo a dar

autonomia e lugar de fala as criancas. Segundo Schérer (2009): “pensar uma infancia

maior, emancipada, infantil, mas ndo infantilizada” (p.65).
O conceito de socializacdo, constitui, mais do que um constructo interpretativo
da condicdo social da infancia, o proprio fator da sua ocultacéo: se as criancas
sd0 o0 “ainda ndo”, o “em vias de ser”, ndo adquirem um estatuto ontologico
social pleno — no sentido em que nio sdo “verdadeiros” entes sociais
completamente reconheciveis em todas as suas caracteristicas, interativos,
racionais, dotados de vontade e com capacidade de opcdo entre valores
distintos — nem se constituem, como um objeto epistemologicamente valido,

na medida em que sdo sempre a expressdo de uma relacdo de transicdo,
incompletude e dependéncia (SARMENTO, 2009, p. 5).

Prout (2010) mostra que especialmente nas décadas de 1970 e 1980, h4d uma
fragmentacéo sobre as possibilidades de concepcdo da infancia, pelas novas constituices
familiares que ndo seguiam os padrdes sociais vigentes, abrindo possibilidades para
diferentes condicfes nas suas concepgdes. A partir da década de 1990, segundo Sarmento
e Pinto (2013), os estudos sobre criangas passam a considerar o fenémeno social da
infancia, concebida como uma categoria social autbnoma, para além dos limites dos
campos médicos, da psicologia e da pedagogia. Comeca-se a observar a crian¢a como
produtora de a¢Oes especificas, passiveis de observacdo. A Sociologia da Infancia emerge
a partir de conceitos como “oficio de crianca” (SIROTA, 2001), que marca a agdo genuina
da crianca para além das suas fun¢des institucionais prescritos (oficio de aluno); e cultura
de pares (CORSARO, 1997) que sinaliza producdes sociais coletivas e performativas, que
sdo estabelecidas nas experiéncias entre as proprias criancas, que nao sao a reproducdo
dos papéis de adultos, a partir de um conjunto estavel de atividades ou rotinas, artefatos,
valores, e preocupacdes que sd@o produzidos e compartilhados na interacdo entre as

criancas.

[...] estes recortes essencialmente institucionais provocados pela forma escolar
que fazem que, quando a gente pensa em infancia, a gente pensa formas de
cuidados: a idade da creche, a idade do maternal, a idade da escola priméria, a
idade do colégio, a idade do liceu, a idade do ensino superior. E uma forma
pontual, € uma maneira de ver as coisas, mas € uma construcao institucional
que nos prop8e os modos de cuidados sociais essencialmente organizados em
torno da guarda das criancgas ou da sua escolaridade. Trata-se de uma forma
como qualquer outra, a nds cabe desconstrui-la para compreender as questdes
que estdo em jogo (SIROTA, 2011, p.567).

A Sociologia da Infancia, segundo Prout (2010) observa, com exame critico, a
infancia como uma construgdo social, chamando a atencdo para 0 modo como todos 0s

fendmenos se constituem relacionalmente, produzidos no interior de atos discursivos,
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observando as complexidades e ambiguidades da infancia como um fendémeno
contemporaneo e instavel. Para o autor, a novidade desta abordagem sobressai por
considerar que as criancas tém uma acdo determinada e cabe aos pesquisadores irem a
campo descobri-la. No entanto, ndo é necessario separar arbitrariamente as criancas dos
adultos, como se fossem espécies diferentes, porém deve-se reconhecer as diferentes
versdes que emergem nas interagdes. Para tanto, segundo Sirota (2001; 2011), é preciso
observar, a0 mesmo tempo, o contexto social e o discurso intelectual para olhar a infancia,
orientacdo que vem sendo seguida entre os historiadores quanto no conjunto das ciéncias
sociais, para analise desses movimentos no ambito da vida privada. Compete ao
pesquisador investigar a infancia em sua forma estrutural para que seja visivel sua
descricdo sociologica e seja reintroduzida na nossa interpretacdo do mundo.
O carater hibrido da infancia, em parte natural e em parte social, parece
claramente incdmodo para a mentalidade moderna, com sua preocupagdo em
dicotomizar os fendmenos. A solucdo parcial que encontrou, a de ceder a
infancia a natureza (isto €, as ciéncias bioldgicas e médicas ou suas extensdes),
persistiu até os Ultimos anos do século XX. Isso foi codificado na Sociologia
como a ideia de socializagdo — devir social. As criangas pertencem a natureza
até fazerem parte do social. A fundamentacdo da Sociologia da Infancia na
ideia de que a infancia é uma construcdo social revela-se, desse ponto de vista,
como um discurso inverso. Abandona o reducionismo biolégico e o substitui
pelo reducionismo sociolégico. Por mais Util que tenha sido para rebater o

reducionismo bioldgico da infancia como natural, hoje em dia € um exagero
(PROUT, 2010, p. 736).

Corsaro (1997) observa as criangas como parte da sociedade, como responsaveis
por suas infancias, que constroem suas proprias culturas e contribuem para a producao do
mundo adulto e, portanto, afetam e sdo afetadas pela sociedade. As relagdes sociais das
criancas e suas culturas sdo, dessa forma, dignas de estudo em seu préprio contexto,
independente da perspectiva e das preocupacfes dos adultos. Para Foucault (1977), a
infancia ndo se constituiria apenas pela liberdade de ndo ser adulto, de ndo depender da
lei. Observa que sua construcdo social é produzida e engendrada no interior de uma série
de normas, de leis, de medidas, de pressupostos a partir de uma “vontade de verdade”
sobre as criancas, sustentada por discursos sobre o que se fala sobre, para quem se fala e
por gue se fala sobre a crianga. O autor vé a infancia como invencao produzida e elaborada
nas relagdes que se efetivam em uma “vontade de saber” sobre a crianga (FOUCAULT,
1977; ABRAMOWICZ; RODRIGUES, 2014).

Apesar da infancia ser plural — infancias — com muitas possibilidades de expressao

e vivéncia, frequentemente é reduzida por generalizacbes, que, influenciadas por
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instrumentos reguladores como a Convencdo dos Direitos da Crianga, que tentam
configurar normas para uma infancia global que atente para esse publico de uma maneira
uniforme. Tal perspectiva compreende simbolicamente a infancia num processo de
universalizacdo da cultura infantil de modo que a cultura de cada crianga seja embricada
num espaco globalizado de infancia que dialoga com um novo nicho de mercado, que
passa a se interessar por essa parcela para a oferta de produtos culturais, num cenério
onde todas as criancas partilham os mesmos gostos e interesses (SARMENTO, 2003;
MULLER, 2006).

[...] a infAncia como estrutura social tem a ver com a padronizacdo em larga
escala da inféncia de uma determinada sociedade. [...] Os estudos das criangas
como atores sdo quase a imagem invertida disso. A ideia é que as infancias, no
plural aqui, e ndo no singular, sdo construidas mais diversamente e localmente
mediante a interagdo continua entre atores humanos. A vida social é, a0 mesmo
tempo, mais contingente e mais fragil, e precisa ser permanentemente
trabalhada, mantida e reparada (PROUT, 2010, p. 734).

Ao contrério, por se perceber que a infancia ndo apesenta como um fenémeno
unico e universal, é que se pensam as suas multiplas possibilidades de manifestacdo no
espaco social. Para Sarmento e Pinto (2013), o "ser crianga™ possui muitas possibilidades
de variagdes entre sociedades, culturas e estratos sociais. Mesmo no seio de uma familia,
pode variar entre os irmdos criados num mesmo ambiente. Varia também no decorrer
dos contextos histérico e institucionais de cada época. Miiller (2006) considera
importante esse olhar para as criangas como forma de entender a sociedade nas suas
contradi¢Ges e complexidades, bem como olhar para o que elas tém a oferecer a respeito
da prépria infancia, como melhores fontes sobre o assunto. Pinto e Sarmento (1997)
consideram que as criancas chamam para a luz fendbmenos sociais que, em alguns
momentos, sao deixados na penumbra ao olhar do adulto, que revelam dindmicas sociais
préprias em seus discursos.

O estudo das culturas das infancias precisa incorporar a autonomia da criangca em
relacdo aos adultos, em como elas se estruturam e consolidam sistemas simbolicos
padronizados que sdo especificos e diferentes daqueles produzidos pelos adultos, com
modos especificos de comunicacdo intra e intergeracional, com formas e contetudos
representacionais distintos (SARMENTO, 2003). James e Prout (1997) defendem que é
preciso dar voz as criancas, considerando-as como pessoas, que carecem ser estudadas
em suas especificidades e excluindo a perspectiva de elas sejam meros depdsitos dos
ensinamentos dos adultos. Procura-se assim, reconhecer valores e representacoes

estruturantes das culturas infantis, ainda que se identifique posturas que enquadram as
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criangas num cendrio onde sdo chamadas a agirem como criangas, mas sao criticadas por
suas “infantilidades”, que brinquem a vontade, mas tem que parar quando lhes ¢
ordenado, que sejam dependentes dos adultos, embora se deseje que tenham um
comportamento autdnomo, ou que pensem por si proprias, embora sejam criticadas por
suas iniciativas (SARMENTO; PINTO, 1997; QUINTEIRO, 2002).
Néo se trata de romantizar a capacidade das criancas em tolerar determinacdes
de tempo e espaco tdo penosas como as descritas no decorrer deste texto, mas
sim de entender como se tornam paradoxais algumas relagdes das criangas com
seus pares e com os/as adultos/as durante 0os momentos de trabalho, de
brincadeira, de frustracGes, de fantasias. E, quando ndo conseguem lidar com

certas imposicOes, resistem. E ilusdo pensar que se pode controlar todas as
manifestacdes infantis (MULLER, 2006, p. 570).

Jaffré e Sirota (2013) consideram que criancas solicitam e negociam seus
cuidados, dependendo das disposi¢des sanitarias do ambiente em que vivem, bem como
do estatuto que rege suas relacbes familiares. Certas mudancas nesse cenario, permitem
que as criangas gradativamente possam intervir mais em seu proprio processo de cuidado,
quando conseguem se libertar das relagdes de autoridade e dependéncia de seus
cuidadores (HAMPSHIRE et al., 2011). Com isso, as criangas tornaram-se protagonistas
da sua saude. A falta desse cuidado leva a situacbes em que o sofrimento da crianca €
potencializado e aumenta a ansiedade, como nesse relato que Jaffré e Guindo (2013)
destacam:

Eu fui levado para o hospital. [...] o diagndstico foi muito bom, [mas] foi muito
doloroso. Eu tive uma preocupagdo. Muito assustado. Eu queria correr. Tive
medo da injecdo, achei que ia morrer. eu ndo estou feliz porque a enfermeira

foi muito ma. (Crianca de 12 anos, entrevista a JAFFRE; GUINDO, 2013, p.
173, tradugdo nossa®)

A0 pensar 0 agir e 0 pensar da crianca, nos remetemos a observar a experiéncia
da crianca na sua trajetdria de cuidado. Para tanto, recorremos a Benjamin, que categoriza
experiéncia como Erfahrung (originada do verbo fahren no alemao: dirigir, conduzir,
andar), refere-se ao conhecimento obtido através de uma experiéncia que se acumula, que
se prolonga, que se desdobra, como numa viagem, que é sedimentado com o tempo
(MEINERZ, 2008). Para Benjamin (1994), toda experiéncia é sempre nova e Unica, por

maior semelhanca que possa ter com a de outros sujeitos. Isso retira a condicdo de verdade

9 ORIGINAL: On m’a emmené a I’hopital. [...] Le diagnostic était trés bien, [mais] ¢a a été trés
douloureux. J’avais une inquiétude. Tres peur. J’avais I’envie de courir. Je craignais la piqdre, je croyais
que j’allais mourir. Je ne suis pas content parce que I’infirmier était trés méchant. (JAFFRE; GUINDO,
2013, p. 173).
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absoluta dada as significacdes e descricbes do mundo, pois é proprio de cada sujeito uma
percepcao diferenciada. Ainda que passiveis de verdade, correspondem apenas a uma
parte daquilo que € visto que ao serem permeados pela temporalidade, estdo sujeitos a
transformacdes, inclusive nas multiplas relagdes que estabelecem com o que esta a sua
volta (BORTOLINI, 2016).
O que é original nunca é revelado na existéncia nua e manifesta do factual; seu
ritmo s6 se manifesta a uma intuicdo dual. Por um lado, precisa ser reconhecido
como um processo de restauracdo e restabelecimento, mas por outro, e

precisamente por causa disso, como algo imperfeito e incompleto
(BENJAMIN, 1984, p. 45).

Bortolini (2016) aponta que a categoria Experiéncia em Benjamin oriunda das
ideias de Franz Rosenzweig!®, autor que demarca a temporalidade da relagdo entre
homem e mundo: todo conhecimento esta intimamente ligado as experiéncias que o
individuo faz ao longo da vida, e isso ndo se da fora do tempo: o pensamento, ao ser
enunciado, se torna temporal: a palavra dita é nutrida pelo tempo e necessita do outro,
que ndo a ouve de forma pacifica, e sob o qual se depositam conceitos e formas. Esse
interlocutor também enuncia e pode discordar, ndo necessariamente em palavras,
retirando a condicéo de verdade absoluta do enunciado. O tempo, portanto, € uma variavel
a ser considerada na interacdo comunicacional em que a experiéncia abarca a
subjetividade de cada ator envolvido no processo. Rosenzweig acreditou tanto na
singularidade que evolui no tempo que impulsionou um movimento que buscava valorizar
a poténcia das experiéncias.

A experiéncia captada na concretude da existéncia; a experiéncia do tempo e
seu ritmo é o ponto de partida desse Novo Pensamento. A experiéncia
corresponde ao pensamento que se da no tempo: a experiéncia do real que se
expressa em cada instante. Defende-se a dignidade incondicional do individuo,

do tempo presente com seu dinamismo contra a historia atemporal
(TROMBETTA, 2009, p. 151).

Experiéncia como Erfahrung difere-se de Erlebnis (do verbo alemdo leben —
viver), que também € traduzido no portugués como experiéncia, porém neste segundo
termo corresponderia melhor a “vivéncia”, um tipo de experiéncia caracterizada pelo alto

grau de conscientizagédo das atividades humanas, motivadas pelo sonho do progresso, que

10 Rosenzweig defende um movimento chamado de Novo Pensamento que visa a colocar a
experiéncia como forma de demarcar na Filosofia, uma critica ao pensamento idealista-totalitario de Hegel,
defendendo a dignidade humana a partir da singularidade e das experiéncias da pessoa com seus medos,
angustias e inquietacdes frente a finitude. Nessa perspectiva, as analises sobre a realidade deveriam ser
vistas por si mesma, sem classificacfes que culminam em violéncias intelectuais (TROMBETTA, 2009).
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levam a experimentacdo para o plano artificial, de modo que as informagdes sejam
assimiladas as pressas na mesma medida em que exigem respostas imediatas, nao
possibilitando tempo para contemplacdo ou reflexdo dos acontecimentos. Refere-se
aquela experenciada na vida privada, prépria do individuo moderno, isolado em suas
atividades diarias, apegado unicamente as exigéncias de sua existéncia pratica
(BORTOLINI, 2016, p. 51). Para Benjamin, Erlebnis (vivéncia) passa a impressao de ser
uma acgdo que precisa ser assimilada as pressas e que produz efeitos imediatos. Ao
contrario de Erfahrung, entendida como experiéncia de vida coletiva, que nao pode ser
transmitida aos outros se ndo por identificagdo afetiva (Einfiihlung) ou por empatia
(BORTOLINI, 2016).
Assim, Benjamin (2002), em seu texto Experiéncia, critica o que seria, a seu Ver,
a degradacdo da experiéncia humana, denunciando o carater mediocre desta pela
modernidade, acusando a mentalidade ‘“adulta” vigente nesse tempo de utilizar a
experiéncia como uma maéscara que inibiria a curiosidade sobre 0 mundo, como se tudo
ja tivesse sido experimentado. Questiona, assim, se é possivel comparar as experiéncias
tal como outros pensadores aceitam. Considera uma pobreza intelectual dos adultos para
com a juventude, uma caréncia de entusiasmo com a vida e falta de espirito que limitam
0s mais novos ao fendmeno empirico que mantém relacdo com o rotineiro, numa posicao
mais comoda do que a coragem de enfrentar os erros e recomegar (LIMA e BAPTISTA,
2013). A Unica experiéncia agora possivel, vem denunciar Benjamin, parece ser o
experimento cientifico, o qual, sob uma rigorosa série de procedimentos, € capaz de
oferecer ao individuo moderno elementos que permitam ordenar e classificar tudo aquilo
que lhe é externo e que, sob a Optica do progresso, deve ser controlado, identificado e
determinado (BORTOLINI, 2016).
A comprovacgdo cientifica da experiéncia que se efetua no experimento —
permitindo traduzir as impressdes sensiveis na exatiddo de determinagdes
quantitativas e, assim, prever impressfes futuras — responde a esta perda de
certeza transferindo a experiéncia 0 mais completamente possivel para fora do
homem: aos instrumentos e aos ndmeros. Mas, deste modo, a experiéncia
tradicional perdia na realidade todo o seu valor. Porque — como o demonstra a
ltima obra da cultura europeia a ser ainda inteiramente fundada sobre a
experiéncia: os Essais, de Montaigne — a experiéncia é incompativel com a

certeza, e uma experiéncia que se torna calculavel e certa perde imediatamente
a sua autoridade (AGAMBEN, 2005, p. 26).

A critica de Benjamin esta direcionada a no¢éo de experiéncia em Kant, tipica do
lluminismo, que concebe a experiéncia como ponto de importante para a validacdo do

conhecimento, a partir da razdo, por uma concepcao légica e instrumental, vinculada ao
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conhecimento cientifico. Nessa perspectiva, ndo é possivel conhecer nada que néo se ache
dentro da experiéncia, entendendo o conhecimento como o conhecimento do mundo da
aparéncia. A nocdo de experiéncia ndo pode ser reduzida a experiéncia interior subjetiva,
nem a experiéncia exterior objetiva. Trata-se, para Kant, de uma experiéncia absoluta, na
qual o interior e o exterior apresentam-se imbricados um no outro (GOMES, 1997).
Duavida ndo ha de que todo o conhecimento principia pela experiéncia. Sem
duvida, que outro motivo poderia despertar e pér em acéo a nossa capacidade
de conhecer sendo as coisas que afetam os sentidos e que, de um lado, por si
mesmas dao origem a representacdes e, de outro lado, movimentam nossa
faculdade intelectual e levam-na a compara-las, liga-las ou separa-las,
transformando entéo a ideia bruta das impressdes sensiveis num conhecimento
que se denomina experiéncia? Dessa forma, na ordem do tempo, nenhum

conhecimento precede em nos a experiéncia e é com esta que todo o
conhecimento se principia (KANT, 2002, p. 44).

A experiéncia em Kant se constitui, dessa forma, num acontecimento fisico,
provocado de forma intencional e que pode oferecer elementos para um saber verdadeiro,
0 qual terd que passar primeiramente pelo crivo da razdo, portanto uma experiéncia
atrelada a experimentacdo cientifica (BORTOLINI, 2016). Porém, essa concepcdo é vista
por Benjamin como superficial, por desconsiderar outras possibilidades de entendimento
gue ndo 0 Mero uso como meio para aquisi¢do de saberes, como que a experiéncia seja
reduzida “ao ponto zero, a um minimo de significado” (BENJAMIN, 1994, p. 8).

Outros autores debatem o conceito de experiéncia. Thompson (1990) entende que
a experiéncia esta relacionada ao sentimento “passado” culturalmente como normas,
obrigacGes familiares e de parentesco, valores pela arte e pelas crencas religiosas, e que
precede essas formas de expressdo. Assim, oferece um escape de uma forte determinacao
estrutural: “as formas através das quais se lida com a experiéncia desafia qualquer
predigdo e foge de qualquer definigdo limitada ou determina¢ao” (p. 171). Para
Thompson, no entanto, a experiéncia é - em Gltima instancia, moldada pelas relacGes de
producéo -, um fendmeno unificador que elimina outros tipos de diversidade. Tem uma
fungéo integradora, unindo o individual e o estrutural e pessoas diversas num todo
coerente (totalizador) (p. 170-71).

Certeau (1986) reforca a critica a pasteurizacdo da experiéncia ao questionar a
autoridade do sujeito produtor de conhecimento, que é medida pela eliminagdo daquilo
que se relaciona a esse emissor. Seu conhecimento é refletido como algo separado dele,

enquanto individuo, sendo dessa forma, legitimado e apresentado como universal e
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acessivel a todos. J& no campo da experiéncia, essas relacbes de poder ou politica ndo
estdo em evidéncia (SCOTT, 1999).

Foucault (1984), por sua vez, evoca o conceito de experiéncia para dar conta da
correlacdo, dentro de uma cultura, entre os trés eixos que marcam Seu pensamento: 0
saber, 0 poder e a subjetividade. A experiéncia historica e culturalmente situada nao é,
para ele, outra coisa que a trama de discursos e praticas por meio dos quais se da forma
aquilo que somos. Ndo se trata de determinar as condi¢des de possibilidade da experiéncia
humana, colocando como a priori um sujeito transcendental ou universal, sendo de tornar
visiveis as condigdes concretas que tem permitido a conformagéo de um particular tipo
de experiéncia que cria 0 sujeito, ndo um sujeito universal, mas uma singular forma de
sujeito: uma subjetividade (LOPEZ, 2011).

Dubet (1994) prefere substituir a nocéo de papel pela de experiéncia como objeto
socioldgico, propondo uma sociologia da experiéncia social, que entende a experiéncia
como uma combinatoria de l6gicas de a¢do que vinculam o ator a cada uma das dimensdes
de um sistema, como uma maneira de construir o mundo, ao mesmo tempo subjetiva (uma
"representacdo” do mundo vivido, individual e coletiva) e cognitiva (uma construcao
critica do real, um trabalho reflexivo dos individuos que julgam sua experiéncia € a
redefinem). O ator social deve articular estas logicas de acdo diferentes e a dinamica que
resulta desta atividade constitui a subjetividade do ator e sua reflexividade (WAUTIER,
2003).

Para Winnicott (1975), ao olhar para a infancia, diz que toda experiéncia é
cultural, na medida em que ha um continuo entre as primeiras experiéncias de
amamentacao — e os elementos ludicos que a acompanham — e a aquisicao posterior de
toda a bagagem cultural, simbdlica, com possiveis contribui¢es a transformacdo da
crianca. A experiéncia cultural comega com o viver criativo, expresso no brincar. O
espacgo potencial, no qual se aloca a experiéncia, demarca a dicotomia entre o controle
onipotente do mundo e a descoberta da alteridade, entre a iluséo de onipoténcia de criacdo
do objeto e a descoberta de um mundo real, preexistente. Por fim, a criagcdo e o
funcionamento do espaco potencial significam a possibilidade (ou ndo) de a experiéncia
acontecer e se desdobrar ao longo do tempo, formando uma historia de vida.

Desde o inicio, 0 bebé tem experiéncias maximamente intensas no espaco
potencial, entre o objeto subjetivo e 0 objeto objetivamente percebido, entre
extensGes do eu e 0 ndo-eu. Esse espaco potencial situa-se na interagdo ludica

entre o “ndo existir nada além de mim” e o “existir objetos e fendmenos fora
do meu controle onipotente”. Cada bebé tem ai a sua experiéncia propria,
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favoravel ou desfavoravel, mas a dependéncia é maxima, depende da relacéo
de confianga por parte do bebé, quer dizer, confianca relacionada a condicao
de dependéncia da figura da mée ou de elementos ambientais (WINNICOTT,
1975, p. 100).

J& Piaget (1996) reconhece a crianga como construtora do seu conhecimento e
afirma que “a vida ¢ essencialmente autorregula¢do”, os conhecimentos ndo sdo uma
copia do meio, mas “um sistema de interagdes reais, que refletem a organizacdo
autorreguladora da vida” (p. 39). A inteligéncia €, para o autor (1987), uma adaptagao:

“0 objeto s6 existe, para 0 conhecimento, nas suas relagfes com o sujeito e, se
0 espirito avanca sempre e cada vez mais a conquista das coisas, é porque
organiza a experiéncia de modo cada vez mais ativo, em vez de imitar de fora

uma realidade toda feita: o objeto ndo é um “dado”, mas o resultado de uma
construcao” (PIAGET, 1987, p. 351).

Piaget ndo compreendeu 0 sujeito como aparato cognitivo nem como um ente
vulnerdvel a determinacdo do meio. Por isso, ele foi critico a propostas aprioristas
(Gestalt, por exemplo), de que h& uma estrutura pré-formada no sistema nervoso, por
exemplo. Ele foca na atividade interna da percepcéo e da inteligéncia, na relagdo do
sujeito com o real, como ag&o de construcdo progressiva. A medida que o sujeito age e
sofre a acdo do objeto, sua capacidade de conhecer se desenvolve, enquanto produz o
préprio conhecimento.

“Os conhecimentos ndo partem, com efeito, nem do sujeito (conhecimento
somatico ou introspecgao), nem do objeto (porque a propria percepgao contém
uma parte considerdvel de organizagdo), mas das interacdes entre sujeito e

objeto, e de interagdes inicialmente provocadas pelas atividades espontaneas
do organismo tanto quanto pelos estimulos externos (PIAGET, 1996, p. 39).

Dewey (1979) descreveu a experiéncia como uma relagéo entre o ser vivo e seu
contorno fisico e social. Esta relagdo designa um mundo autenticamente objetivo, do qual
fazem parte as acdes e 0s sofrimentos dos homens. A experiéncia é sempre um esforco
para mudar o dado em relagdo ao mundo, um movimento de projetar-se ao desconhecido,
que traz o senso das conexdes e continuidades.

Williams (2007) diz que experiéncia, segundo a tradi¢cdo anglo-americana,
aparece como conhecimento reunido de eventos passados, seja por observagao consciente
ou por consideragdo e reflexdo; ou como um tipo particular de consciéncia, que pode em
alguns contextos ser distinguida de ‘razdo’ ou ‘conhecimento’. No século XVIII, a
experiéncia ainda continha essa ideia de eventos observados e licdes adquiridas no

passado, mas também se referia a um tipo particular de consciéncia. No século XIX, essa
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consciéncia passou a significar uma percepgao completa e ativa, incluindo sentimentos e
pensamentos. A ideia de experiéncia como testemunho subjetivo ¢ “apresentada ndo
apenas como verdade, mas como a mais auténtica forma de verdade” (WILLIAMS, 2007,
p. 128).

No século XX, a experiéncia, segundo Scott (1999) adquiriu caracteristicas de
testemunho subjetivo como imediato, verdadeiro e auténtico, referindo-se a influéncias
externas aos individuos (condi¢es sociais, instituicdes, formas de crenca e percepcao), e
ndo incluem seus pensamentos e consideracGes. Funciona dentro de uma construcao
ideoldgica que ndo apenas faz dos individuos o ponto de partida do conhecimento, mas
também torna natural a criacdo de categorias que relinem individuos com caracteristicas
comuns (homens, mulheres, negros, brancos, ...). A experiéncia é o processo pelo qual a
subjetividade é construida para todos os seres sociais, onde cada pessoa percebe e
compreende as relagdes como subjetivas — materiais, econdmicas e interpessoais — numa
perspectiva mais ampla (SCOTT, 1999).

Percebe-se nesses autores, diferentes perspectivas que problematizam o valor da
experiéncia como producdo de verdade. O que nos interessa dessas questdes é como
dialogam com a posi¢do de Benjamin quanto a experiéncia como uma expressao da
subjetividade e a autonomia dos sujeitos na relacdo. Retomando Benjamin, este pensador
propde uma experiéncia inconformada, que aceita o erro e o utiliza como caminho para o
aprendizado, para novas tentativas e descobertas pois “[...] para o que busca a verdade, o
erro nao é mais que uma ajuda para encontra-la (BENJAMIN, 1994, p. 95).

Nessa perspectiva, Benjamin (2011) faz uso do conceito como mediador da
experiéncia, com a qual dialoga entre fenbmenos empiricos e ideias, numa proposicao
diversa a tradicional relacdo positivista que faz do conceito um parametro fechado, como
totalidades abarcadoras da realidade, que, ao cabo, serve como imposicao de sentido. Para
ele, outra tarefa da filosofia, igualmente primordial, € a apresentacdo das ideias. Elas ndo
se apresentam em si mesmas, mas unicamente através de um ordenamento de elementos
materiais no conceito, na configuracao desses elementos.

Em Jogos e brinquedos, de 1928, Benjamin (1984) nos apresenta uma relevante
diferenciagédo entre a experiéncia das criangas e dos adultos. Enquanto o adulto descreve
sua experiéncia, a crianca se fundamenta na repeticéo tipica da brincadeira e dos jogos
como forma de elaboracdo de suas experiéncias. Segundo o autor, “a esséncia do brincar
ndo ¢ um ‘fazer como se’, mas um ‘fazer sempre de novo’. Transformagao da experiéncia

mais comovente, em habito (BENJAMIN, 1984, p. 75).
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A perspicécia da crianca em explorar o mundo e estabelecer relagdo criativa no

brincar que ganha forma na imaginacéo infantil, segundo a percepcéo de Benjamin:

[...] ao imaginar para crianca bonecas de bétula! ou de palha, um berco de
vidro ou navios de estanho'?, os adultos estdo, na verdade, interpretando a seu
modo a sensibilidade infantil. Madeira, o0ssos, tecidos, argila, representam
nesse microcosmo 0s materiais mais importantes, e todos eles ja eram
utilizados em tempos patriarcais, quando o brinquedo era ainda a peca do
processo de producéo que ligava pais e filhos. Mais tarde, vieram os metais,
vidro, papel e até mesmo o alabastro®®. O busto de alabastro, celebrado pelos
poetas do século XV 11, somente as bonecas o possuiam e quase sempre tiveram
de pagar esse luxo com sua fragil existéncia (BENJAMIN, 2002, p. 92-93).

Muito curioso a forma como Benjamin descreve a crianca “desordeira”,

mostrando que a inquietacdo revela uma capacidade de pesquisadora que ela ja

desenvolve desde cedo em suas brincadeiras e aventuras para explorar o mundo. A crianga

né&o conhece nada permanente; tudo Ihe acontece, vem ao seu encontro, se passa com ela,

observa Benjamin.

Toda pedra que ela encontra, toda flor colhida e toda borboleta capturada j& é
para ela 0 comeco de uma colecdo e tudo aquilo que possui constitui para ela
uma unica colecdo. Na crianga, essa paixdo revela o seu verdadeiro rosto, 0
severo olhar de indio que continua a arder nos antiquarios, pesquisadores e
bibliGmano, porém com um aspecto turvado e maniaco. Mal ela entra na vida
e ja é cagador. Caga 0s espiritos cujos vestigios fareja nas coisas; entre espiritos
e coisas transcorrem-lhe anos, durante os quais 0 seu campo visual permanece
livre de seres humanos (BENJAMIN, 2002, p. 107).

Benjamin (2002) reconhece essa capacidade inventiva que a crianga tem com 0s

materiais como uma experiénciarica de sentidos. Para ele, nada é mais adequado a crianca

do que irmanar em suas construgdes os materiais mais heterogéneos: “um simples

pedacinho de madeira, uma pinha ou uma pedrinha reunem na solidez, no monolitismo

de sua matéria, uma exuberancia das mais diferentes figuras” (BENJAMIN, 2002, p. 92).

[As criancas] Sentem-se irresistivelmente atraidas pelos detritos que se
originam da construgdo, do trabalho no jardim ou em casa, da atividade do
alfaiate ou do marceneiro. Nesses produtos residuais, elas reconhecem o rosto
que 0 mundo das coisas volta para elas, e somente para elas. Neles, estdo menos
empenhadas em reproduzir as obras dos adultos do que em estabelecer entre
0s mais diferentes materiais, através daquilo que criam em suas brincadeiras,
uma relacdo nova e incoerente. Com isso, as criangas formam o seu préprio
mundo de coisas, um pequeno mundo inserido no grande. Dever-se-ia ter

1 A madeira de bétula é extraida de arvore do hemisfério norte, da familia do carvalho.
12 Estanho é um metal prateado, maledvel, usado para produzir diversas ligas metalicas.

13 0 alabastro é uma rocha branca, translicida, semelhante ao marmore, porém menos resistente,
usada em trabalhos de escultura.
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sempre em vista as normas deste pequeno mundo quando se deseja criar
premeditadamente para as criancas e ndo se prefere deixar que a propria
atividade — com tudo aquilo que nela requisito e instrumento — encontre por si
mesma o caminho até elas (BENJAMIN, 2002, p. 104).

Ele vé mais que fantasias nas brincadeiras da crianga, consegue apreender que elas
estdo num processo de autodescobrimento ao se aventurar no mundo. N&o é algo ludico,
apenas de entretenimento ou devaneio despretensioso. Ao contrario, reconhece que nessa
ordenacdo do mundo concreto a partir das suas construgdes simbolicas, vai estabelecendo
conexdes importantes na sua posi¢cao com o mundo.

Os seus anos de ndmade sdo horas passadas na floresta dos sonhos. De la ela
arrasta a presa para casa, para limpa-la, consolidé-la, desenfeitica-la. Suas
gavetas precisam transformar-se em arsenal e zool6gico, museu policial e
cripta. ‘Pér em ordem’ significaria aniquilar uma obra repleta de castanhas
espinhosas, que sdo as clavas medievais, papéis de estanho, uma mina de prata,

blocos de madeira, os atalides, cactos, as arvores totémicas e moedas de cobre,
que séo os escudos (BENJAMIN, 2002, p. 107).

E na livre brincadeira que Benjamin vai observar a crianca investir sua imaginago
sobre os mais diferentes materiais, de modo a conceber relagfes proprias singulares com
as coisas, numa relacdo diferente da estabelecida com os brinquedos comerciais que ja
direcionam um modo especifico de acéo.

A crianga quer puxar alguma coisa e torna-se cavalo, quer brincar com areia e
torna-se padeiro, quer esconder-se e tornar-se bandido ou guarda. Conhecemos
muito bem alguns instrumentos de brincar arcaicos, que desprezam toda
mascara imagindria (possivelmente vinculados na época a rituais): bola, arco,
roda de penas, pipa — auténticos brinquedos, ‘tanto mais auténticos quanto
menos o parecem ao adulto’. Pois quanto mais atraentes no sentido corrente,
sdo os brinquedos, mais se distanciam dos instrumentos de brincar; quanto
mais ilimitadamente a imitacdo se manifesta neles, tanto mais se desviam da

brincadeira viva. [...] A imitagdo — assim se poderia formular — é familiar ao
jogo, ndo ao brinquedo (BENJAMIN, 2002, p. 93).

A brincadeira, segundo Almeida (2005) é uma das estratégias que mais
privilegiam a comunicacéo entre a crianca e o adulto, sobretudo na fase pré-escolar. Nesta
fase, marcada pelo pensamento magico, a brincadeira simbdlica encontra o seu auge,
estando o seu contetldo predominantemente relacionado ao cotidiano de vida da crianca,
e refletindo os acontecimentos mais significativos para ela (MELLO et al., 1999;
OLIVEIRA, 1992). Cassorla (2002; 1998) destaca a capacidade como o desenvolvimento
cognitivo da crianca na interagdo com o mundo desconhecido. Gragas aos estimulos dessa

relacdo, vai formando-se a capacidade de pensar: de observar, ligar fatos, descobrir,
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formular hipéteses, testa-las, aprofundar o conhecimento, julgar e criar algo além do ja

existente.
Quando o ser humano cria algo, ele se iguala aos deuses. Sera durante o
desenvolvimento do bebé, depois crianca e adolescente, que a capacidade de
pensar vai sendo constituida. [...] Por meio de um complexo processo, a
criancinha aprende, como quem dela cuida, a transformar sensacfes e
sentimentos brutos em pensamentos, concomitantemente como o0
desenvolvimento das funcBes cerebrais e da interacdo com a sociedade e

cultura. Dessa forma, constata-se que a evolucédo cognitiva é efetuada sobre
um alicerce afetivo (CASSORLA, 2002, p. 13-14).

Jorge Larrosa (2002), na esteira do pensamento benjaminiano, postula que a
experiéncia ¢ aquilo que nos acontece, aquilo que nos passa, aquilo que nos toca; “ndo o
que passa, que acontece, ou o que toca” (p. 21). O autor afirma que, nessa perspectiva, o
sujeito da experiéncia ¢ entendido como um corpo sensivel, “um territorio de passagem”,
no qual a experiéncia é produzida de forma subjetiva, afeta de algum modo, inscreve
algumas marcas, deixa alguns vestigios, alguns efeitos (LARROSA, 2002). Desse modo,
ao se pensar a experiéncia infantil, percebe-se a crianca como um corpo sensivel, que
aprende e apreende 0 mundo a sua volta por meio de experiéncias sensiveis, isto €, por
intermédio de todo o corpo. Deve se considerar suas especificidades (da repeticdo, da
continuidade, da narratividade verbal e corporal), de modo a construimos um olhar
pautado na alteridade da infancia, entendendo que elas possuem um modo complexo e
sutil de compreender o mundo (SANTQOS, 2015).

Nos momentos em que oS saberes sdo comunicados e por ndo serem
conscientemente evocados que ganham uma forgca e uma veracidade capazes de perdurar
por muito tempo. Para tais momentos, Benjamin atribui o nome de ‘ritos de passagem’
ou limiar, relativos a ceriménias marcadas pela mudanca, pela transicdo, passagem de
lugar ao outro. Além da morte, também estdo associadas a nascimento, casamento,
puberdade, sonho. Distingue-se da ideia de fronteira, também entendida como limite,
porém como uma barreira que demarca dois espagcos que ndo podem ser transpostos
impunimente. J& o limiar, apesar de se referir a delimitacdo espacial e também temporal,
implica em movimento, em transbordar, em transicdo em um lugar para outro, tal como
uma ponte, que permite transpor barreiras e ndo apenas estabelecer limites (BORTOLINI,
2016).

A fronteira emerge como a imagem daquilo que mantém ou contém algo,
evidenciando a necessidade de demarcar o limite, através de contornos bem

definidos, como os muros de uma casa demarcam a fronteira entre o dentro e
o fora da propriedade. O quintal e a calcada da rua seriam uma imagem de



92

regido limiar, pois, diferentemente da fronteira, que delimita, o limiar tende a
ampliar as possibilidades de acdo e experiéncia, com um espago maior para
relagdes, viabilizando um registro mais abrangente e dindmico sobre o vivido
(BORTOLINI, 2016).

Pensar a infancia sob esse crivo ilumina, de modo profano (AGAMBEM, 2005),
a propria imagem da crianga, em sua infancia moderna. A crianga, o sujeito da infancia,
é um ser limiar, porque ele habita o espaco entre a auséncia da fala e sua potencialidade
comunicativa, na forma articulada do ser falante. Para o sujeito dessa infancia, existe uma
espécie de brinquedo, também limiar, por meio do qual os restos da histéria ganham novo
e messianico sentido, na forma de instrumentos do brincar (BENJAMIN, 2002). Um lugar
de trocas, portanto, onde a crianga exercita sua criatividade e capacidade expressiva,
incorpora 0 mundo em sua complexidade, enquanto deixa suas marcas rupestres, aquelas
mesmas gque nos acompanham até a atualidade, como um simbolo da origem de nossa
humanidade.

A nocdo de limiar nos ajuda a compreender que, através do modo como a crianga
participa do mundo, faz emergir um indice filosofico capaz de aproximar sua
sensibilidade a de personagens, tais como o flaneur ou o colecionador, segundo 0s
apresenta Benjamin, em sua obra, como um aprendiz que vai tecendo suas experiéncias a
partir de restos da historia.

Quem, em sua inféncia pessoal, nunca recebeu um puxdo de orelhas, mesmo
simbolico, por se desviar dos conselhos dos mais velhos? Ainda assim, somos
tentados a experimentar dos prazeres e dores consequentes do desejo que nos
moveu ao desvio e, as vezes, todas as catastroficas profecias acontecem e um
bragco se quebra ou um brinquedo se perde. Essa ousadia e abertura para o
agora, descritas por Benjamin como pertencentes a sensibilidade da crianca e
afirmadas na citacdo, descortinam a propria imagem da infancia do homem,
como uma forma de sensibilidade alternativa para o endurecimento sensivel

causado pelos choques do modelo social moderno (SANCHES; SILVA, 2018,
p. 995).

Benjamin (2002) faz uma importante distin¢do entre o brinquedo e o brincar, ao
perceber que a brincadeira como criacdo para a crianga, quando ndo como espaco de
criagdo da crianga. Ja o brinquedo tem sido visto em demasia a partir da perspectiva do
adulto, exclusivamente sob o ponto de vista da imitagdo do mundo do adulto (p. 100). Tal
como critica a apropriacdo da experiéncia pela modernidade, reprova como o brinquedo
foi retirando gradativamente a possibilidade do brincar pela crianca. Ao analisar a histéria
cultural dos brinquedos. Benjamin enfatiza que, a partir do século XIX, os modelos

artesanais foram paulatinamente sendo substituidos por produtos industrializados. Em
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ambos o0s casos (com brinquedos artesanais ou manufaturados), as criangas brincam ao
seu modo e, muitas vezes, promovem algum tipo de mudanga de funcdo do brinquedo,
entendido como um suporte para a brincadeira.
Uma emancipacdo do brinquedo pde-se a caminho; quanto mais a
industrializagfo avanca, tanto mais decididamente o brinquedo se subtrai ao
controle da familia, tornando-se cada vez mais estranho néo so as criangas, mas
também aos pais. Acontece que a falsa simplicidade do brinquedo moderno
subjazia certamente o auténtico anelo de reconquistar o vinculo com o

primitivo, com o estilo de uma inddstria doméstica* [...]. (BENJAMIN, 2002,
p. 92).

Ao fazer uma analise a respeito de uma enciclopédia voltada ao brinquedo,
Benjamin (2002) faz uma pontuacdo a respeito dos gestos ludicos de Hass, dos quais
destaca trés gestos principais no brincar: a) gato e rato (perseguicéao); b) defesa do ninho
(goleiro, tenista, ...); ¢) luta entre animais pela presa (ou pelo 0sso ou objeto sexual — a
bola de futebol ou de polo). Benjamin se questiona ainda sobre a dualidade bast&o x bola,
presente em diversas brincadeiras, identificando um magnetismo entre as duas partes. A
brincadeira, tem um carater importante identificado nos jogos: a repeti¢do, que aparece
como forma de estabelecer os ritmos para a crianga, bem como a integracdo simbdlica
que vao compondo a narrativa como registro dos ciclos no mundo da vida, de modo a
auxiliar na compreensdo de regras e ritmos particulares.

Sabemos que para a crianca ela é a alma do jogo; que nada a torna mais feliz
do que o ‘mais uma vez’. A obscura compulsdo pela repeticdo ndo € aqui no
jogo menos poderosa, menos manhosa que o impulso sexual no amor. E nédo
foi por acaso que Freud acreditou ter descoberto um ‘além do principio do
prazer’ nessa compulsdo. E, de fato, toda e qualquer experiéncia mais profunda
deseja insaciavelmente, até o final de todas as coisas, repeticdo e retorno,

reestabelecimento da situacdo primordial da qual ela toma o impulso inicial
(BENJAMIN, 2002, p. 101).

O autor considera que, nessa repeticdo proporcionada nos jogos, a crianca acaba
por compor a rotina e os habitos de forma ludica. O que seria ruim de assimilar de forma
coercitiva, acaba sendo introjetado por meio da brincadeira. A esséncia do brincar nédo é
um ‘fazer como se’, mas um ‘fazer sempre de novo’. Com isso, a experiéncia mais
comovente € repetida e se transforma em hébito. O jogo €, portanto, a sedimentagéo para
todo habito. Ao investir de forma ludica para as tarefas recorrentes do dia a dia, como

comer, dormir, vestir-se, lavar-se, a crianca vai constituindo pela brincadeira um ritmo de

14 Benjamin se refere a industria doméstica como uma producdo criativa ligada ao processo
artesanal.
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acordo com o que vai aprendendo, como os versinhos das musicas cantaroladas por pais
e professores.
O hébito entra na vida como brincadeira, e nele, mesmo em suas formas mais
enrijecidas, sobrevive até o final um restinho de brincadeira. Formas
petrificadas e irreconheciveis de nossa felicidade, de nosso primeiro terror, eis
0 que sdo os habitos. [...] quando um poeta moderno diz que para cada um
existe uma imagem cuja contemplacdo o mundo inteiro submerge, para quantas

pessoas essas imagens ndo levantam de uma velha caixa de brinquedos
(BENJAMIN, 2002, p. 102).

A experiéncia das criangas pressupde uma distin¢do daquela vivida pelos adultos.

O adulto, ao narrar uma experiéncia, alivia o seu coragdo dos horrores, goza duplamente

uma felicidade. A crianca, por sua vez, volta a criar para si todo o fato vivido, comeca

mais uma vez do inicio. Dessa forma, os adultos, para Benjamim (1984), fazem por sua
insatisfacdo, subestimar a experiéncia de jovens e criangas.

Provavelmente acontece o seguinte: antes de penetrarmos, pelo arrebatamento

do amor, a existéncia e o ritmo frequentemente hostil e ndo mais vulneravel de

um ser estranho, nos ja teremos vivenciado desde muito cedo a experiéncia

com ritmos primordiais, 0s quais manifestam, nas formas mais simples, tais

em jogos com objetos inanimados. Ou melhor, é exatamente através desses

ritmos que pela primeira vez nos tornamos senhores de nos mesmos
(BENJAMIN, 2002, p. 100-101).

Benjamim considera que, na visdo dos adultos, quanto mais jovem é o sujeito,
mais desmerecida é a qualidade de sua experiéncia. Entretanto, o autor demonstra clareza
de que os anseios e 0s interesses das criancas e dos jovens sdo distintos daqueles que
norteiam a maturidade. Atrelado a isso, ainda questiona o fato de que os adultos se
esquecem de seus devaneios juvenis, “o que leva a um empobrecimento do didlogo entre
geracOes uma vez que, se o adulto esquece a crianga que foi, a relacdo que estabelece com
as criangas com as quais convive tende a se pautar na premissa da exterioridade”
(PEREIRA, 2012, p. 44).

Santos (2015), fundamentando-se na teoria critica da cultura de Benjamin,
considera que a experiéncia das criancas é fortemente determinada pela continuidade.
Para o autor, a experiéncia das criangas extrapola o imediato e mobiliza quer situacdes
passadas (pela via da memoria), quer futuras, desencadeando acgdes tanto no campo
individual (pessoais) quanto coletivo dos colegas no grupo de pares e elas passam a
compartilhar, ndo apenas a experiéncia atual, mas a anterior e a futura por meio da

brincadeira. Assim, observa-se uma expansdo das situacées — no tocante as experiéncias
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das criangas — no tempo e nas relagdes, a qual o autor denominou “campos de
experiéncia”.

Nesse sentido, para Benjamin (2012), em periodos historicos precedentes a era
capitalista, a experiéncia era compartilhada coletivamente, por meio da articulacéo entre
narrativa e memoria, na conjuncdo entre certos contetidos do passado individual com
outros do passado coletivo. No entanto, torna-se cada vez mais escassa na modernidade,
em funcdo da incapacidade dos sujeitos de narrar acontecimentos memoraveis, dos
avancos tecnoldgicos caracteristicos do progresso, o que acaba por minimizar a memoria
coletiva deles. Portanto, para Benjamin, a partir da modernidade, a experiéncia se torna
cada vez mais individual, uma “experiéncia vivida”, isolada. Nesse sentido, percebe-se
gue experiéncia, memoria e narratividade sdo conceitos centrais na filosofia de Benjamin.
E fato que a experiéncia serd sempre subjetiva — porque sempre singular para quem a
viveu e somente este podera falar dela ‘de dentro’ da experiéncia, conferindo-lhe um
sentido préprio a partir daquilo que o afetou (PEREIRA, 2012).

A experiéncia se apresenta como um saber que era passado, de forma benevolente
ou ameacadora, transmitido dos mais velhos aos mais novos, com autoridade de quem
vivenciou, uma tradigdo®®. Experiéncia, nesse contexto, é entendida como uma espécie de
sabedoria comunicavel através do tempo, referente a uma pratica comum, um conselho
que ndo deveria apenas ser ouvido, mas também seguido, adotado pelo sujeito como parte
de sua maturacdo, decorrente de um ensinamento moral com sugestdo pratica ou como
provérbio ou norma de vida, propria das sociedades artesanais. Assim, dizer que alguém
é sabio, é afirma-lo como experiente, alguém vivido (BENJAMIN, 2012; BORTOLINI,
2016). Para Benjamin, a experiéncia (Erfahrung) é a forma como os sujeitos produzem a
verdade a partir da relacdo entre homem e mundo, reconhecendo o conhecimento ligado
as experiéncias que o individuo faz ao longo da vida. Lembrando que, para que a
experiéncia tenha sua autenticidade, deve ser enunciada e necessita do outro para que
possa ser validada, reconhecendo a dignidade incondicional do individuo
(TROMBETTA, 2009).

150 termo tradicdo, em Benjamin, pode ser entendido como tudo aquilo que, ao ser transmitido
de geracgao em geracao, conserva as mesmas caracteristicas desde sua origem, tanto por sua duragdo material
até o seu testemunho histérico, tarefa que se associa a um guardido de contetdos com a funcéo de preservar
certa unicidade de valores. No entanto, o autor entende que 0 preco que se paga para se tornar um objeto
de tradigdo € a inautenticidade e a imperfeicdo. Sua emergéncia é sempre um desaparecimento. A tradicao,
para poder ser transmitida ao presente, faz com que o passado seja destruido, transformado em um tipo de
objeto diferente (assim como futuro devir previamente formatado). A origem da tradigdo, a seu ver, &,
portanto, destrutiva, ndo dando lugar para a autenticidade ou a plenitude, € um lugar de luto
(BENJAMIN,1994; BORTOLINI, 2016; BENJAMIN; OSBORNE, 1997).
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Mesmo os profissionais que lidam com o cuidado em salde e se deparam com a
morte constantemente em suas rotinas de trabalho, ainda assim se vem fragilizados pela
finitude da vida. Observando as brincadeiras com pacientes infantis, Almeida (2005)
percebeu o quanto o tema da morte aparece nas brincadeiras, extravasando o que a crianga
estd percebendo sobre sua condicdo e reproduz as interacdes que vive e suas angustias
nas dindmicas dos personagens que representa no seu brincar.

A representacdo da morte surgiu de forma clara na brincadeira, quando a
crianga dramatizava a morte de profissionais de salde ou de familiares, sendo
o revolver utilizado com frequéncia, como forma de relacionar a morte a causas
violentas. Constata-se a inabilidade dessas criancas para compreender a morte
como um fato irreversivel e peculiar aos seres vivos, percebendo-se a

dificuldade que tém para distingui-los dos seres inanimados, acreditando que
eles também morrem como os seres vivos (ALMEIDA, 2005, p. 265).

Uma das maneiras pelas quais a morte emergiu nas brincadeiras observadas por
Almeida (2005) era o desejo de matar pessoas de seu convivio familiar, social ou da
equipe de saude, expresso por meio de dramatizacGes silenciosas, previamente
anunciadas pelas criancas antes de executar a acdo ou verbalizado enquanto manuseava
um revolver de brinquedo - como “morrer de tiro” (TORRES, 1999). A violéncia aparece
em Vvérias brincadeiras, como nesse caso relatado por Almeida (2005), na interacdo com
uma boneca colocada em carrinho, dramatizando um acidente, dizendo: ‘morreu’, em
seguida o revolver e atirando no carrinho (p. 162). A psicandlise, segundo Kovacs (1992),
reconhece que alguns jogos infantis como esconde-esconde e mocinho e bandido estdo
relacionados a simbolizacdo da morte.

O brinquedo terapéutico, segundo Almeida (2005), uma das modalidades da
brincadeira simbdlica muito empregada na area da sadde. O brinquedo terapéutico difere
da ludoterapia, embora se fundamente nos seus principios. A ludoterapia consiste em uma
técnica bastante efetiva no tratamento de criangas com distdrbios psicoldgicos, cujo
objetivo é promover na crianca a compreensao de seus comportamentos e sentimentos.
Deve ser conduzida apenas por profissionais especializados (psiquiatra, psicélogo ou
enfermeira psiquiatra) e necessita de um local especialmente preparado para esse fim
(RIBEIRO et al., 2002; AXLINE, 1972).

A crianga vive 0 que é imediato, sem compromisso com o futuro que
desconhece. Portanto, tratar bem uma crianca na oncologia pediatrica é mais
do que nunca lhe permitir qualidade de vida. Crianca brinca até o Ultimo

suspiro! E ai cabe realizar uma festa de aniversario dentro da enfermaria com
a participacdo de todos, mas tendo-se o cuidado de trocar o “Parabéns para
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vocé” — que deseja muitos anos de vida — pelo “Parabéns da Xuxa”: “Hoje ¢é
seu dia, que dia mais feliz” (SANTOS; PACHECO, 2010, p. 113).

Para Perosa et al., (2006), o uso de recursos como estorias, mostrar figuras e
propor jogos, também € uma forma de estabelecer um diadlogo com a crianga, além do o
uso de metaforas e comparacGes que podem auxiliar a crianca para compreender a
informacao. O importante, neste caso, € estabelecer uma linguagem compreensivel. O uso
de termos diminutivos e afetivos, no entanto, se mostram apenas pouco eficientes para
explicar a doenca a crianga. Alguns médicos alegaram comunicar de maneira direta sem
eufemismos para que o doente adquira um quadro realista sobre seu prognostico.

Para Winnicott (1975), a crianca, quando brinca concentra-se de tal modo que,
muitas vezes ndo se preocupa com 0 que acontece a sua volta, mostrando-se capaz de
“brincar sozinho na presenca do adulto”, como descreve em sua teoria sobre o brincar.
Segundo Bastide (1979), para acessar 0 universo da crianca pela brincadeira é preciso
despir-se da verticalidade e o distanciamento racionalizante do adulto e adentrar no ludico
nas mesmas bases fluidas que a crianga estabelece na interagdo com o mundo: “[...] ndo
basta observar a crianga, de fora, como também ndo basta prestar-se a seus brinquedos; é
preciso penetrar, além do circulo magico que dela nos separa, em suas preocupacdes, suas
paixdes, € preciso viver o brinquedo.” (BASTIDE, 1979, p.154).

O jogo infantil, como representacdo de papeis, o faz de conta, é importante para a
autoconsciéncia da crianga, onde exercita por meio da linguagem (palavra, gestos, agoes),
0 contato com o0 mundo dos adultos, a partir das representacGes dos pais (QUINTEIRO,
2002). Segundo Pinto (1997), quando a menina toma uma boneca no colo como se fosse
sua filha, entra na experiéncia de sua mae, da mesma forma que 0 menino ao trazer para
brincadeira elementos que associe ao universo do pai. Para Vygotsky (1984) a crianga vai
trazendo para essa cena imaginaria muitos elementos que reproduzem a situacéo real, de
maneira condensada e comprimida, mais uma memoria do que a criacdo de uma situacao
imaginaria nova: “Se pedirmos para ela desenhar sua mée, que esta sentada diante dela,
ou algum outro objeto que esteja perto dela, a crianca desenhara sem sequer olhar para
original; ou seja, as criangas ndo desenham o que veem, mas sim o que conhecem” (p.
127). Fernandes (1979), no entanto, entende que a crianca ainda assim tem espago para
imaginacdo na brincadeira, sendo capaz de, para além da reproducdo do mundo
conhecido, de criar construir significados para suas criacdes, utilizando-se de

instrumentos e da propria fala para a organizacao do seu brincar.
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No entanto, Almeida (2005) também percebeu em alguns momentos da
brincadeira a influéncia da ansiedade e do medo causados por fatores externos ao brincar,
levando a sua interrupcdo, ainda que momentéanea pela chegada de um profissional de
salide no quarto em que a crianca esta internada para realizar algum procedimento médico
como colher uma amostra de sangue, ainda que seja com outra crianga. Algumas criancas
observadas por Almeida também pararam de brincar com a aproximacdo do medico,
parando de brincar e reagindo de maneira ndo habitual, com dificuldade maior de
concentracdo. Todavia, é importante que a crianca tenha desenvolvido um vinculo de
confianga com a mde. A crianga tem dificuldade para confiar no ambiente e nos
profissionais, ndo conseguindo se concentrar na brincadeira, limitando-se apenas a
explorar os brinquedos (ALMEIDA, 2005; WINNICOTT, 1975). Um outro aspecto a
considerar, segundo Almeida (2005), é que o desinteresse pela brincadeira na criangca com
doenca crénica e estado geral muito comprometido pode ser um sinal de que ela esta
evoluindo em seu processo de luto, sendo uma caracteristica da fase de depressao.

Ha que se entender, no entanto, que as reacfes das criancas perante a morte,
evidentemente, sdo diferentes das do adulto. A crianca desde bem cedo comeca a
experimentar a morte por meio da brincadeira, como apontam alguns pesquisadores
(MAURER, 1974), que consideram que a crianga descobre a morte ainda antes dos dois
anos, a partir de suas experiéncias com padrBes periddicos de dormir e acordar,
desenvolvendo percepcdes dos diferentes estados da existéncia: ‘ser’ / ‘ndo ser’. Aos trés
meses, 0 bebé chora e assusta-se ao cobrir a cabeca com o lencol, rindo ruidosamente
quando consegue descobri-la. Esse jogo recebeu por parte dos ingleses a denominagéo
muito apropriada de ‘peek-a-boo’, termo para a qual a etimologia aponta para o sentido
de ‘vivo-morto’.

Bem cedo, a crianga brinca de produzir o desaparecimento. Acende e apaga
fésforos, enche e esvazia pias, esvazia sozinha o urinol, mostra os brinquedos
e esconde-0s... trata-se, de certa maneira, de um assassinio simbolico. Mais
tarde, enfrenta a morte-desaparecimento em outros jogos ‘rituais’. Indios e
cowboys matam-se uns aos outros, insetos, borboletas ou outros animaizinhos
sdo perseguidos, cruelmente esmagados. Quanto mais medo sente a crianca,
mais procura matar. Através desses jogos, exprime a agressividade
proporcional ao seu medo. Que atitude adotar diante desse quadro? Devem-se
favorecer os desejos de criacdo, satisfazer-lhe a curiosidade em relacéo a vida
e a morte. Trata-se de morte ou nascimento, a crianga se propde perguntas e

aprende a meditar se o adulto néo lhe barra todos os caminhos (RAIMBAULT,
1979, p. 174).
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O sentimento de morte para a crian¢a ndo surge apenas quando ela ocorre de fato,
mas em diferentes situac¢des de vida que configuram perdas ou frustragéo de expectativas,
como o brinquedo quebrado ou perdido, a perna imobilizada, o bichinho de estimacéo
que fugiu, a briga com o melhor amigo, a mudanca de lar ou a separacdo dos pais, entre
outros (DOMINGUES, 1996). J& outros autores, como Gesell, llg e Ames (1971),
consideram que ndo h& percepcdo da morte nessa fase, tal qual o adulto, ainda que seja
envolvida por estimulos obviamente relacionados a morte. Kastenbaum e Aisenberg
(1983) preferem uma postura menos extremada e entendem que ha muitas formas da
crianga entrar em contato com essa questdo, e que a observacdo é necessaria para
identificar a hipdtese de que a morte é o primeiro desafio intelectual vital da mente da
crianca (TORRES, 1999). Provocar-se a si mesma ou suportar viver tais alternancias de
prazer e terror — de ser e desaparecer — somente é possivel para a crianca que se sente
segura.

Essa simbolizacdo através do jogo, essa marca da diferenca entre auséncia e
presenca € a primeira etapa, que o observador pode identificar, da distin¢éo de
que a crianca é capaz de fazer entre estar-ali e ndo estar-ali. Esses jogos s6
podem realizar-se durante uma separagdo curta, tanto mais curta quanto mais
jovem for a crianga. E uma separacdo longa, extremamente longa, aquela em

que o desaparecimento definitivo causado pela morte faz com que a crianca,
que ainda ndo fala, viva (RAIMBAULT, 1979, P. 180)

O que percebemos é que, na brincadeira, a crianca vai experimentando sua relacéo
com 0 mundo e interagindo com o0 mundo a sua volta. A partir de Benjamin, podemos
buscar uma perspectiva que possa olhar para as interagdes da crianga como produtora de
experiéncias e, no seu intercambio com os adultos e o mundo, vai construindo-se.
Percebemos que ha na brincadeira uma poténcia para reconhecer a expressao da crianca
como sujeito comunicacional em seu espaco. Além disso, podemos observar que o tema
da morte, que dialoga com o processo da Comunicacdo de Mas Noticias, ja aparece,
segundo alguns pesquisadores, na crianca desde muito cedo. Para alguns, as brincadeiras
de esconder j& seriam uma experimentacdo com a auséncia, que levaria & uma relacéo
muito precoce com a construcdo do tema da finitude na vida da crianca.

Diante disso, entende-se que a interacdo entre os individuos é essencial nessa
dindmica, pois o conhecimento que se acumula é compartilhado numa comunidade que
dispde de critérios que Ihes permite sedimentar as coisas com o tempo (MEINERZ, 2008).
Isso retira a pré-determinacgdo dos conteddos a priori, independente da acdo dos sujeitos.

Ao contrério, reconhece que as significacdes e descri¢cdes do mundo séo dinamizadas pela



100

interacdo entre os sujeitos, pois cada individuo podera ter uma percepcao diferenciada.
Benjamin (1994) reforca que toda experiéncia € sempre nova e Unica por maior
semelhanca que possa ter com a de outros sujeitos.

Interagdo ¢ definida, segundo Goffman (2002), como “a influéncia reciproca dos
individuos sobre as a¢des uns dos outros, quando em presenca fisica imediata” (p. 23),
em qualquer ocasido. Quando um ator social desempenha 0 mesmo movimento para um
mesmo publico, em ocasides diferentes, entende-se que ele ocupa um papel social, com
direitos e deveres ligados a uma determinada situacéo social, que solicita implicitamente
que os observadores levem a sério a sua impressdo perante os demais. Portanto, segundo
0 autor, ao ser comunicado, o sentido da experiéncia se torna pleno, ja que é no outro —
entendido como aquele para quem se narra a experiéncia — a narrativa floresce. Desse
modo, “o vivido se ressignifica a medida que ¢ ‘narrado’, uma vez que o narrar nao apenas
apresenta ao outro uma histéria vivida, mas reapresenta a quem viveu sua propria
experiéncia” (PEREIRA, 2012, p. 44).

A tecnologia, para Benjamin, é uma forma como a modernidade passou a investir
a socializacdo das experiéncias. Para ele, a tecnologia, no entanto, sucede a tradicdo como
0 meio pelo qual objetos sdo “transmitidos”, e por isso, determina a experiéncia no espacgo
e no tempo. A tecnologia vence a distancia e instaura um momento de crise da experiéncia
ou decisdo — “renovagdo da humanidade” ou sua destruicdo — que pode ser enfrentado
“ritualmente” na “estetizacdo da politica”, ou politicamente na “politizacdo da arte”
(BENJAMIN, 1983; CAYGILL, 1997).

Nas interacOes face a face, os interlocutores sdo obrigados a considerar as
respostas alheias e a modificar suas proximas acdes e expressdes levando em
consideracao estas respostas. A supressdo de um dos polos do canal comunicativo implica
a instauracdo de um monopolio: a hegemonia daquele que fala sobre aquele que ouve
(THOMPSON, 1998). A interagdo mutua deve ser compreendida em contraste com a
interacdo reativa, para salientar as modificagcdes reciprocas dos interagentes durante o
processo comunicacional. Ao interagirem, um modifica o outro.

Cada comportamento na interacdo é construido em virtude das acdes
anteriores. A construcdo de relacionamento, no entanto, ndo pode jamais ser
prevista. Por conseguinte, o relacionamento construido entre eles também
influencia o comportamento de ambos. Dessa forma, justifica-se a escolha do
termo “mutua”, visando a salientar o enlace dos interagentes e o triplice

impacto simultineo que cada acdo oferece: ao interagente, ao outro e ao
relacionamento (PRIMO, 2007, p. 57).
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Franco (1998) sugere a troca do termo interacao por “relagdo”: o conhecimento ¢
fruto de uma relagdo. “A amizade so existe quando os dois tém amizade reciproca, um
para com o outro. Portanto, a amizade ndo esta nem em Pedro, nem em Jodo, mas na
relag@o que existe entre os dois” (p. 28). Nao é demais repetir que interagir ndo é algo que
alguém faz sozinho, em um vacuo. Comunicar ndo é sinénimo de transmitir. Aprender
ndo € receber. Em sentido contrério, quer-se insistir que interacdo € um processo no qual
0 sujeito se engaja. Essa relacdo dindmica, desenvolvida entre os interagentes, tem como
caracteristica transformadora a recursividade. E para que isso seja compreendido, é
preciso observar o préprio conhecer como relacao.

Estudar a interagdo humana € reconhecer o0s interagentes como seres Vivos
pensantes e criativos na relacdo. Ainda que isso soe como obviedade, grande
pare dos estudos de “interatividade” ndo conseguem diferenciar humanos de
zumbis. Mais, ndo conseguem ver as limitacfes do computador e seu
processamento, diferenciando-o das pessoas que com ele interagem. Tal

precariedade acaba desembocando em uma atualizagdo do paradigma
estimulo-resposta (PRIMO, 2007, p. 72).

McNamee e Gergen (1999) afirmam que relacionamentos, assim como a
identidade, ndo sdo coisas em si, mas “subprodutos” de formas de conversagdo. E desse
processo que emergem amizades, casamentos, equipes, etc. Os autores, contudo, alertam
que ndo pretendem substituir individuos por relacionamentos. Querem, isso, sim,
desessencializar a nogao de pessoas ou relacionamentos como “coisas” que, em si, dariam
origem a acdo. Ellis e Fischer (1994) pensam na comunica¢ao em grupos com duas ou
mais pessoas interagindo entre si, de tal forma que cada pessoa influencia o
comportamento dos outros e tem sua propria conduta influenciada por eles, ou seja, ndo
fazem maior distincdo ou delimitacdo entre a comunicacdo interpessoal e grupal.
Littejohn (1992) afirma que a comunicagdo grupal envolve necessariamente a
comunicacdo interpessoal. Portanto, a maior parte das teorias sobre a comunicagéo
interpessoal, segundo ele, se aplicam também aos contextos grupais.

Rogers (1998, p. 70) diz que quando se fala de relacionamentos nos referimos a
uma linguagem de conectividade — de agir conjuntamente com outros, de se
interrelacionar, de agir no conhecimento do outro, de mutua influéncia, como um sistema
social, cujos padrdes de comportamento séo interdependentes e inseparaveis. Em virtude
da énfase relacional no entre da interacdo, a interconectividade entre os participantes

torna-se o foco de estudo.
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As palavras, como sabemos, sdo agdes, e ndo coisas que passam de |& para ca.
E nossa histdria de interagdes recorrentes que nos permite um acoplamento
estrutural interpessoal efetivo. Descobrimos que compartilhamos um mundo
que especificamos em conjunto por meio de nossas a¢cdes (MATURANA;
VARELA, 1995, p. 252).

Segundo Fischer (1987), as relagdes sdo criadas, um relacionamento nao “surge
do nada”, pois resulta da ag¢do dos interagentes, e sdo recriadas continuamente enquanto
eles interagirem. Das combinagdes dessas agdes, formam-se padrdes interativos
significantes. A partir disso, as acdes de cada participante se ddo em funcgéo das acdes
manifestas da outra pessoa, de como se percebem e do préprio relacionamento,
considerando que tal relacdo tem uma forma que afeta como as pessoas se comportam
diante dos outros participantes.

Né&o se pode pensar, todavia, que duas pessoas, ao interagirem, permanegam
em constante consenso (um equilibrio permanentemente estatico),
compartilhando as mesmas opinides e expondo-se totalmente. Pelo contrario,

Fischer (1987) sugere que para compreender a comunicagéo interpessoal, vale
pensa-la como um processo de negocia¢do (PRIMO, 2007, p. 117-118).

No entanto, tomando a comunicagdo por outro sentido - ndo como uma atividade
funcional, como o exercido pelas assessorias em sua funcgéo institucional -, mas como
fendmeno social: “A comunicacdo, na verdade, necessita dos dois: da confrontacao
impactante com o estranho (ocorréncia eminentemente comunicacional) e do trabalho
posterior como apoio do meio” (MARCONDES FILHO, 2012, p. 765). A contradi¢do
entre a abordagem da comunicacdo institucional, e sua intencionalidade de
convencimento, e a comunicacao relacional, sobre o tornar comum, mostra a necessidade
de problematizar a comunicacéo e as ambiguidades do termo, de modo a aprofundar sobre
qual perspectiva se estd adotando. Wolton (2011) afirma ainda que reconhecer a
complexidade da comunicacdo exige perceber também a complexidade e a inteligéncia
do receptor, suas ambiguidades. Com isso, ele considera que a comunicagdo nunca € uma
pratica natural, mas o resultado de um processo fragil de negociacao.

E por isso que informar ndo basta para comunicar. E por isso também que, na
maioria das vezes, exceto em raros momentos da vida e da histéria, ou seja, a
maior parte do tempo, comunicar é conviver. Isso ndo é pouco num mundo
aberto em que ninguém quer se afastar do que pensa ou cré. Nada pior do que
classificar a informacdo como boa e a comunicagdo como ma, como se cada
um, inclusive os jornalistas, ndo tivesse intencdo de comunicar-se, de

compartilhar, de seduzir e de convencer, ou tudo isso ao mesmo tempo, quando
produz e distribui uma informacdo (WOLTON, 2011, p. 89).



103

Ao fazermos essas discussdes sobre as diferencas de comunicacédo e informacao,
destacamos a natureza do ato de noticiar, que ndo se resume a apresentar um contetdo,
de forma estanque. Ha em todo 0 movimento de producdo e consumo, um processamento
que produz efeitos significativos para a apropriacdo da mensagem. Portanto, é preciso
avancar da concepcéo basilar dos modelos de Comunicagao, de uma visdo tecnoldgica e
material para entender as relagdes sociais envolvidas nesse processo.

Para a comunicacdo possa de fato acontecer, Wolton (2011) entende que séo
necessarios trés movimentos: a) compartilhar (necessidade humana fundamental e
incontornavel para realizar trocas com 0s outros); b) seducdo (inerente as relaces
humanas e sociais); c) convic¢do (ligada as légicas de argumentacdo utilizadas para
explicar e responder a objecdes). Nesse sentido, 0 autor reconhece que a comunicacao vai
além do compartilhar de mensagens técnicas, mas estd ligado ao compartilhamento e
interagdo entre os individuos, e ndo uma mera troca de contetidos. O processo relacional
também estd, nessa perspectiva, relacionado também ao compartilhamento de
sentimentos, na qual “...a comunicagao percorre o presente, reencontra o passado e torna
possivel o futuro” (p. 17). Ou seja, resgata as teias dos sentidos comuns possiveis no
tempo, numa construcdo conjunta das mensagens simbolicas compartilhadas e reforcadas
por mecanismos de seducgéo e convicgao.

Cada um sabe bem, no entanto, que um gesto, um olhar ou um sorriso podem
dizer muito mais do que palavras. Sem falar dos siléncios que muitas vezes
afirmam o contrério das palavras e dos gestos. [...] a informacgdo remete a
definigdo classica que remete a unidade e & mensagem. A comunicagdo, em
contrapartida, remete a ideia de relacdo, de compartilhamento, de negociagéo.
Ontem o horizonte normativo consistia em conseguir entrar em comunicacéo.
Hoje consiste antes de tudo em administrar a incomunicagdo, por meio da

negociacao, para construir condi¢des de convivéncia (WOLTON, 2011, p. 17-
18).

Benjamin nos permite observar a forma como a crianca interage com 0 mundo a
sua volta, de forma ativa e exploratoria. O brincar ndo é apenas um meio ludico, um
passatempo, mas um meio pela qual a crianca apreende o mundo e pela qual também
expressa sua visao sobre o0 mundo e o que se passa com ela, de modo mais espontaneo e
genuino, que nas interacBes mais institucionalizadas, pautadas pela logica do adulto.
Essas categorias vao permitir observar a crianga em suas dindmicas de brincar e como
elas interagem com o contexto com o qual estdo inseridas, 0 hospital, a equipe de saude,
os familiares, a doenga. Reconhecer que a crianga estd em experienciacdo nesse contexto

em que a comunicacdo de uma mé noticia se faz necesséria, cabe observar como ela
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compartilha esse processo por meio das interacdes, bem como perceber como ela €
incorporada (ou ndo) na dindmica comunicacional do cenério da mé noticia. Com isso,
nesse capitulo, revisitamos questdes sobre o contato da crianca no mundo, a partir da
experiéncia, reconhecendo seu papel como sujeito em interacdo com os outros (adultos).
A crianca em sua trajetéria de cuidado, vivencia todos esses processos coletando e
reprocessando as informagdes a ela comunicada. Mesmo que o silenciamento se imponha
nesse processo a respeito de sua doenga, a crianca percebe em suas interacfes que algo
acontece em seu corpo e em seu entorno, nao estando apartada do cenario comunicacional
no contexto em que a ma noticia se faz necessaria. Com isso, vamos avangar no capitulo
seguinte para as defini¢Ges a respeito da metodologia adotada para esse trabalho, que vai
permitir a observacdo em campo da experiéncia da crianga com 0 contexto da

Comunicacdo de Mas Noticias na Saude.
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5 CONTEXTOS COMUNICACIONAIS E
CAMINHOS METODOLOGICOS

Esse € um estudo embasado em pesquisa empirica qualitativa. Além da revisdo
conceitual tedrica, que da base para as analises e as escolhas metodoldgicas, 0 método foi
conduzido pelas perspectivas da Sociologia Compreensiva, de modo a identificar a
dindmica das praticas comunicacionais nas relacdes interpessoais. A proposta foi
trabalhar com a abordagem qualitativa, que se refere a estudos de sentidos, significados,
analogias, representacdes sociais e psiquicas, vivéncias e experiéncias de vida emergentes
nas relacbes comunicacionais entre as pessoas. A abordagem deve-se ao fato de
entendermos que, nesta proposta, cabe a construcdo de estratégias metodoldgicas
especificas a esse contexto, considerando o seu carater inovador, pela congruéncia entre
Comunicacdo e Saude, bem como das questdes pertinentes a Infancia e a proximidade
sensivel em relacdo ao tema. Em todo o caso, pretende-se construir uma metodologia
adequada a abordar as questdes da comunicacao e 0 protagonismo da crianga enquanto
sujeito comunicacional, respeitando as suas condi¢des de entendimento e de salde, bem
como 0s principios éticos que orientam a pesquisa e 0 atendimento em saude.

Esse tipo de abordagem abre espaco para tratar de temas como adesdo a
tratamentos, estigma, cuidado, relacdes entre profissionais de salde, familiares e doentes.
Diferente da pesquisa quantitativa, ndo procura generaliza¢des ou formular principios ou
leis reapliciveis a outros casos. Ao contrério, entende cada fenbmeno como uma
compreensdo particular. Mostra-se eficaz nas situa¢des com variaveis relevantes onde 0s
efeitos ndo sdo aparentes ou quando o numero de sujeitos e/dados obtidos ndo sédo
suficientes para uma analise estatistica (NOGUEIRA MARTINS E BOGUS, 2004).

Atendendo aos termos e as defini¢es da Resolugdo n° 510/2016, de 7 de abril de
2016, do Conselho Nacional de Saude (CNS), que regulamenta as disposi¢Oes da ética
em pesquisa implicando no respeito pela dignidade humana e a prote¢do devida aos
participantes das pesquisas cientificas envolvendo seres humanos; o presente foi
apresentado a Comissao Cientifica do PPGCOM/PUCRS, e, recebeu a devida anuéncia,
foi cadastrado na Plataforma Brasil sob o nimero de CAAE 39851720.5.0000.5336 e foi
aprovado pelo parecer 4.468.915 (anexo), em 16 de dezembro de 2020. Este projeto, por
envolver a participagdo de voluntarios, requer sua ciéncia e adesdo por meio de Termo de

Assentimento Livre e Esclarecido (TALE), por parte das criancas, e de Termo de
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Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) de seus responsaveis, para formalizar a
participacdo, bem como informar as questfes éticas relacionadas a pesquisa. Este € um
trabalho que envolve grupos vulneraveis por se tratar de pesquisa com criancas, na
condicdo de terem passado pela experiéncia de adoecimento. Destacamos que a
identidade sera mantida em anonimato. Os dados serdo arquivados pelo periodo de 5 anos
ficando sob a responsabilidade do Laboratorio de Pesquisas em Comunicagdo nas
Infancias (LabGim/PUCRS), sendo deletados apds esse periodo.

A pandemia da Covid-19, por conseguinte, interferiu diretamente na conducéo da
proposta inicial de pesquisa. Pretendiamos observar as criancas diretamente no contexto
das més noticias dentro do servico de satde do Hospital Sdo Lucas, na situacdo de maior
complexidade de cuidado, conforme proposta apresentada a banca de qualificacdo do
projeto. O Hospital Sdo Lucas, como boa parte da rede hospitalar, passou a priorizar o
atendimento aos casos de Covid-19 e suspendeu as pesquisas envolvendo pacientes nas
unidades hospitalares. Simultaneamente, a Unidade de Internacdo Pediatrica do hospital
foi fechada e os remanescentes foram transferidos para o Hospital Materno Infantil
Presidente Vargas. Ja 0 campo de pesquisas com criancas realizadas até entdo no hospital
foram transferidos para Hospital da Crianga Santo Antbnio, a partir da assinatura de
convénio entre a PUCRS e o Complexo Hospitalar Santa Casa, em 13 de maio de 2020.

Mesmo assim, os diversos contatos que realizamos com setores do Hospital da
Crianca Santo Antonio para verificar a viabilidade de realizacdo da pesquisa naquele
hospital ndo avancaram e foram realizadas buscas em outras trés instituices de Pediatria
e Oncopediatria em Porto Alegre para verificar alternativas para o0 campo. Segundo o
Plano Municipal de Satde 2018-2021 (PORTO ALEGRE, 2017), das 33 instituicdes
hospitalares em atuacdo no municipio, trés delas possuem servico de oncologia pediatrica:
Hospital de Clinicas, Hospital Santo Antdnio e Hospital da Crianga Conceicdo (além do
préprio Hospital Sdo Lucas, que encerrou as atividades neste segmento). O Hospital da
Crianca Conceicéo, vinculado ao Grupo Hospitalar Concei¢éo (GHC), informou por meio
da Escola GHC, geréncia responsavel pelas acdes de ensino e pesquisa dessa rede
hospitalar, que todas as atividades de pesquisa académicas estavam suspensas nao apenas
na pediatria, mas em todos os campos, inclusive na Saude Comunitaria, bragco importante
de atuacdo da instituicdo sediada na Zona Norte de Porto Alegre, tendo em vista que 0
GHC assumiu a frente de atendimento a Covid-19 nessa parte da cidade. Fizemos contato
com o Hospital de Clinicas, que igualmente informou que as atividades de pesquisa

também haviam sido suspensas por conta da forga-tarefa dedicada ao combate do
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coronavirus. lgualmente, estavam suspensas as atividades presenciais no ambito do
Instituto da Crianca com Cancer (ICI), instituicdo de apoio a doentes e familiares em
tratamento oncoldgico, ndo sendo permitida a interacdo direta com as criangcas como
medida de protecao sanitaria.

Impossibilitados, entdo, de entrar no ambiente hospitalar por conta das mudancas
nos protocolos de salde, entendemos que precisdvamos reorganizar a presenga junto as
criancas, recorrendo a mediacdo tecnoldgica, possivel para a conexdo em tempo de
distanciamento social. Em meio as adaptacdes e perdas decorrentes da interacdo digital,
entendemos que é possivel sim acessar a crianga e junto com ela estabelecer as questdes
relevantes sobre a comunicacao no processo de adoecimento, e reconfigurando o processo
de aproximacgdo com o objeto de estudo. Dessa forma, foi necessario mudar a estratégia
de contato para poder garantir 0 acesso as criangas. Se a presenca fisica em meio a
pandemia se tornava impossibilitada, inclusive pelo risco as criangas em atendimento, a
internet possibilitou o contato remoto ampliando o raio de atuagéo, possibilitando contatar
familias de diferentes regides do pais.

Para tanto, foi proposto a realizacdo de um grupo focal com criangas que passaram
por tratamento de longa duracdo, propiciando ampliar a participacdo remota. Combinado
ao grupo focal, entrevistas individuais em profundidade com os pais, complementam a
coleta de dados, de modo a permitir uma maior aproximagao com as questdes da pesquisa.
Segundo Duarte (2009), a triangulacdo de dados geradas a partir de diferentes fontes de
evidéncias, como recursos de observacao e literatura, reforcam a validade dos resultados.
A abordagem remota das criancas foi construida coletivamente no LabGim, uma vez que
realizamos projetos experimentais de aproximacdes com crian¢as vinculadas a Rede
Marista e outras escolas conveniadas e refletimos sobre relagdes comunicacionais
pautadas na confianga como geradoras de vinculo. A atividade a distancia, praticada em
uma pesquisa com estudantes na fase de alfabetizacdo em tempos de quarentena, bem
como outros exercicios do grupo.

Buscamos entdo, recompor a experiéncia da crianga em seu percurso de
adoecimento, reconstituindo o contexto na qual vivenciaram o contexto de Comunicagéo
de Mas Noticias. A analise de contexto, ganha um outro contorno a partir da
reconstituicdo da crianca de elementos presentes no processo, que ndo se limitam aos
discursos e fatos, mas toda a compreensdo a respeito dos elementos comunicacionais
presentes experenciadas. Contexto pode ser visto como uma arena, delimitada por uma

situagdo e um tempo, onde se desenrola a atividade humana, na qual podem ser
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observadas categorias analiticas de acontecimentos macrossociais € microssociais,
apreendido através da interacdo e o quadro de referéncia dos atores mutuamente
envolvidos (Wentwort apud GRAUE; WALSH, 2003, p. 25).

Entendemos que essa opcdo havia desvantagens na escolha pela mediacéo
tecnoldgica e na dificuldade de acesso das criangas a plataformas digitais: como a
limitacdo aos recursos tecnoldgicos para mediagcdo remota, como uso de programas e
plataformas de videoconferéncia, bem como o préprio acesso a internet. Além disso,
também entendemos que a opg¢do de pesquisa remota poderia ndo oferecer as mesmas
possibilidades que uma intengdo etnografica no ambiente hospitalar proporcionaria para
observacdo da interacdo da crianca no contexto da comunicacdo da ma noticia,
complexificada pela circulacdo de diversos atores e pelas condigdes especificas desse
cenario. Outro ponto de desvantagem identificada foi a impossibilidade do contato direto
presencial, reduzindo os canais comunicativos e a interagdo com o ambiente, bem outros
aspectos relacionais, como a empatia, que sdo mais dificeis de observacdo no ambiente
tecnoldgico.

No entanto, reconhecemos que essa aposta traria vantagens consideraveis ao
projeto, principalmente na consideracdo que se configura um meio possivel para acessar
as criangas, tanto pelas limitac6es sanitarias que impedem o acesso aos hospitais, como
do encontro presencial em outros ambientes por conta das medidas de distanciamento
social, que se fazem necessarias durante a pandemia. As adaptacdes no campo se fazem
necessarias e justificadas para manter a aproximacao com a crianga, ainda que isso possa
alterar o caminho etnografico anteriormente concebido para o ambiente hospitalar, mas
coerente com a proposicdo de acessar a perspectiva da crianga, tomando as medidas
necessarias para desvelar o que possa surgir ao aproximarmos das questfes relativas a
comunicacdo de mas noticias.

Para tanto, fizemos busca na internet por grupos tematicos de suporte a criancas e
familiares de doentes graves e crénicos nas redes sociais Facebook, Instagram e no site
de busca Google. Encontramos cerca de vinte grupos de entidades apoiadoras a pacientes
de doencas graves, como tratamento oncoldgico e renal, bem como paginas de voluntarios
e interessados em auxiliar na luta contra o cancer infantil, em diferentes regides do Brasil.
Apbs o primeiro levantamento, foi enviada mensagem de apresentagdo do pesquisador
com breve descricdo do tema de pesquisa aos administradores dos perfis dessas entidades,
pedindo disponibilizassem potenciais participantes do estudo e encaminhassem o contato

do pesquisador a familias de criancas que tivessem passado por tratamento prolongado,
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de modo que pudessem retornar demonstrando interesse em participar do estudo. Na
mesma semana, tivemos retornos de voluntarios de trés entidades: a ONG Associa¢do A
Histéria Mais Bonita, de Sdo Bernardo do Campo/SP, da Associacdo de Amparo as
Pessoas e Criangas Carentes com Cancer de Taubaté/SP; e do grupo Saude Crianca Porto
Alegre, de Porto Alegre/RS, que se colocaram a disposicao de intermediar o contato das
familias com o pesquisador.

Posteriormente, trés familias fizeram contato com o pesquisador, confirmando o
interesse no estudo e aceitando previamente a participacdo da crianga por meio remoto,
garantindo condicéo de acesso a internet e meios para integrar videoconferéncia, requisito
importante para a viabilidade dos encontros remotos. Com isso, foi definido que o
universo de pesquisa abrangia criancas que passaram por tratamentos prolongados de
doencas graves e cronicas. A selecdo incluia trés criancas com idades entre 8 a 12 anos,
de diferentes regides do Brasil que ja passaram por internacdo prolongada para tratamento
de doenca grave. O critério de incluséo abarcava criangas com experiéncia de internagao
por doenca grave, com iniciacdo de alfabetizacdo para autonomia no uso de tecnologias
digitais e disponibilidade das familias para conexdo a internet. Como critério de exclusao
ponderou-se criancas que ndo dispusessem de ferramentas digitais para conexdo a
internet; criancas que ndo foram autorizadas pelos pais.

Assim que o projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da PUCRS e
inserido na Plataforma Brasil, em 16 de dezembro de 2020, imediatamente entramos em
contato com as familias para agendar as entrevistas individuais em profundidade com os
familiares e o grupo focal com as criancas. O periodo de entrevistas foi agendado entre
os dias 18 e 22 de dezembro e o grupo focal nos dias 29 e 30 dezembro, todos por
videoconferéncia.

Assim, o campo se configurou com contato direto com 3 criancas. Cada uma tem
uma trajetéria de cuidado diferenciada e em contextos diferentes de acesso a rede
hospitalar. Em comum, a condicdo de terem passado por tratamento de saude com
internacdo por periodo prolongado. Ainda que a condigdo de ter passado por situacao de
Comunicacdo de Mas Noticias ndo fosse uma condicéo restritiva & participacédo, as trés
criancas apresentaram em suas biografias situacdes criticas em que a Comunicacgéo de
Més Noticias foi apresentada em algum momento do tratamento. As trés criancas tambem
tém em comum, o fato de j& ndo estarem em processo de internacdo. Dois deles passaram

por transplante e ainda mantém uma rotina de consultas periddicas para avaliagdo do



110

quadro clinico, mas ndo tem desenvolvido crises que necessitem de intervencdo médica
prolongada.

Diante da proposicdo de manter o anonimato, optamos, como uma forma de néo
perder o carater humanizado dos relatos, por substituir os nomes das criancas e seus
familiares por nomes de pedras preciosas. Os nomes das cidades foram ocultados, porém
identificando a regido metropolitana a qual pertencem para situar o contexto em que
vivem e passaram por tratamento. As criancas serdo aqui chamadas, doravante, de
Ametista (10 anos), Esmeralda (11 anos) e Rubi (8 anos), bem como de seus familiares:

a) Familia de Ametista: Quartzo (pai), Turquesa (mae), Turmalina (12 anos)
e Heliodoro (5) - irméos;

b) Familia de Esmeralda: Jaspe (pai), Zafira (mae), Selenita (17), Esfénio (7),
Morion (1,7) — irmdos;

¢) Familia de Rubi: Onix (pai), Pirita, Berilo (16), irm&o por parte de mae,
Topézio (1,8) irméo doador da medula.

A preparacdo para 0s encontros envolveu o envio dos termos de consentimento
livre e esclarecido (TCLE) e de assentimento pelas criancas (TALE), ambos modelos em
anexos B e C. Apds a assinatura dos documentos, as familias reenviaram ao pesquisador
confirmando aceite para a participacdo. As entrevistas em profundidade com os pais
aconteceram anteriormente ao grupo focal com as criangas, separadamente, cada familia
de uma vez. Essa discussdo serviu de base para conhecer o historico das criancas e
permitir adaptar e compreender questes que poderiam surgir durante o grupo focal.

A entrevista individual em profundidade com os responsaveis das criancas foi
planejada para reconhecer o contexto familiar e identificar o perfil da crianga de modo a
tracar elementos da trajetdria de cuidado da crianca, bem como suas rotinas e interesses.
A escolha pela entrevista em profundidade se deve pelo fato da possibilidade de, segundo
Duarte (2009), reconstituir-se dados a partir do resultado de interpretacéo e reconstrucao
pelo pesquisador, que ndo apenas colhe os dados brutos, mas estabelece dialogo critico
com a realidade. Por meio de perguntas, essa técnica permite explorar e aprofundar um
assunto a partir de construgdo baseada em relatos e experiéncias, identificando padrdes e
detalnes de modo a explicar fenbmenos complexos de abrangéncia limitada. O
pesquisador permite ao entrevistado, dessa forma, falar livremente, possibilitando
emergir tendéncias espontaneas em lugar de canaliza-las com perguntas condicionadas.

A etapa de entrevista individual em profundidade também foi planejada para

conhecer o percurso de adoecimento e tratamento da crianga (resguardando o anonimato
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dos participantes) e sobre a experiéncia de Comunicacdo de Ma Noticia nesse processo.
Para isso, foram utilizadas referéncias técnicas a partir de questdes oriundas da Pesquisa
de Qualidade de Vida PedsQL ™ Modulo Cancer Versao 3.0 Brasil (VARNI et al., 1998;
SCARPELLI et al., 2008) para a formulacdo de questdes norteadoras para a conducao
desse ponto da entrevista. O roteiro encontra-se no anexo D.

O roteiro de entrevistas ndo tinha a pretensdo de ser um guia fechado, mas um
apoio ao pesquisador quanto a topicos importantes para serem abordados na interacédo
com as familias. As perguntas auxiliaram a identificar pontos do perfil da familia como a
relagdo de pessoas que moram na casa, bem como contexto social e habitos como
brincadeiras e interacdo com outras criangas e 0 uso de tecnologias para interacdo nas
redes sociais e 0 acesso a jogos eletrdnicos e outras midias. Em virtude do distanciamento
social provocado pela pandemia de Covid-19, foram incluidas perguntas sobre o
momento atual da crianca para compreender as alteragdes em sua rotina, incluindo a vida
escolar, importante para organizar a socializagdo da crianga com outras criangas e adultos
e a continuidade do aprendizado. O roteiro previu ainda conhecer o itinerario terapéutico
da crianca, recuperando pontos importantes da trajetéria de internacGes, episodios de
crises agudas e a ocorréncia de procedimentos invasivos como cirurgia, quimioterapia,
radioterapia e transplantes, entre outros. Além disso, foram incluidas questdes sobre as
reagOes da crianga e da familia ao longo do tratamento, para observar se a crianga sentia
ansiedade quando precisava ir hospital para fazer exames e procedimentos e como 0s pais
acompanhavam esse processo.

Para além desse panorama geral do historico de cuidado da crianca, procurou-se
incluir, numa terceira etapa, topicos sobre a relagdo da familia com a comunicacéo,
procurando reconstituir as interacdes da crianga com a equipe médica e com outras
criancas. Foram incluidos ainda pontos a respeito da comunicacdo em redes sociais e 0
registro das experiéncias vividas nesse periodo. Além disso, mais especificamente, foi
planejado que a entrevista deveria abordar a tematica da comunicacdo de mas noticias a
partir da percepcao dos pais, procurando incluir relatos a respeito do primeiro diagnostico
e 0s momentos em que a m& noticia apareceu ao longo do tratamento, procurando
identificar as condi¢fes em que essa emissao foi realizada, contextos, personagens e
percepcdes nos episddios em que uma ma noticia precisou ser efetuada, de modo a
compreender o cendrio nessa dindmica comunicacional.

Para realizar o grupo focal, foram planejados dois encontros remotos, por

videoconferéncia, para permitir a interacdo entre os participantes de diferentes regides do
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pais em tempos de distanciamento social pela pandemia. Essa modalidade permitiu a
aproximacdo a distancia, na qual se deu a interagdo entre os participantes em torno de um
topico especifico pelo mediador/doutorando, propiciando a compreenséo de percepcoes,
crencas, atitudes sobre um tema, produto ou servigcos (TRAD, 2009; MORGAN, 1998;
KITZINGER, 2000).

O grupo focal foi realizado em duas etapas, em dois encontros de 1 hora, em dias
diferentes, de modo a ndo tornar sobrecarregar as criancas no ambiente virtual. Os
encontros foram conduzidos pelo pesquisador com participacao de assistente do LabGim.
Cada etapa houve dois momentos: a) uma interacdo ludica para vincular pesquisador e
criangas, através de identificacdo dos centros de interesse das criangas, fornecidos pela
Entrevista Individual em Profundidade com as familias; e b) um momento de gatilho
tematico. Em cada encontro foi realizada uma abordagem diferente estimulada por uma
acao: I) com a contacéo de uma historia (Livro “Mas Noticias/Boas Noticias”, no primeiro
encontro); e II) a partir de imagens tematicas (Livro “Quando Vocé Estd Internado ou
Doente”, no segundo encontro), como disparadores para a discussao entre os participantes
sobre nog¢des de noticia e sobre sua trajetoria de cuidado. O roteiro dos encontros esta no
anexo F.

O intuito foi estimular as criangas participantes a conversarem sobre as situagoes
sobre noticia em sua experiéncia de cuidado. O grupo focal, enquanto estratégia central
para a pesquisa, aparece como técnica, isolada ou combinada com outras abordagens de
coleta de dados primarios, como relevante para pesquisas avaliativas, por considerar a
visdo de diferentes sujeitos e contextos sociais sobre os quais incidem o fenémeno a ser
avaliado (TRAD, 2009). Flick (2002) entende que os grupos focais podem associar
elementos de uma "entrevista semiestruturada™ de modo a propiciar elementos que
ajudem no debate do tema. Propicia um debate aberto e acessivel aos participantes, que
fornece critérios sobre o consenso emergente, permitindo ao pesquisador/moderador
explorar metaforas e imagens e empregar estimulos de tipo projetivo, bem como
promover a partilna e o contraste de experiéncias comuns numa discussao racional na
qual as diferengas de status entre os participantes ndo sdo levadas em consideragéo
(GASKELL, 2002). Entende-se que, dessa forma, o numero de trés criancas permitiu
realizar de forma mais adequada a atividade remota de grupo focal, dada a diversidade
regional e de trajetdria de cuidado, bem como da diversidade de etapas de campo, de

modo a gerar materiais relevantes.
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A entrevista em profundidade com os pais possibilitou conhecer um pouco melhor
a trajetdria de cuidado das criancgas e o estagio atual de tratamento, bem como questdes
sobre a comunicacdo nesse processo e episodios de mas noticias que apareceram no
processo. Cada familia passou por trajetorias diferentes, tendo em vista as diferentes
patologias das criancas e 0 acesso que tiveram a rede. As informagdes a seguir foram
coletadas nas entrevistas individuais em profundidade com os pais dessas criancgas, de
modo a criar um perfil de suas trajetorias. A integra dos dialogos esta disponivel em anexo
F.

Descricéo das criangas participantes:

Ametista (nome ficticio, como das demais criangas e familiares citados nesta
pesquisa) € uma menina de dez anos, natural de uma cidade do interior do agreste de
Alagoas. Ha cinco anos, é transplantada renal, depois de sete anos sofrendo de crises
cronicas por comprometimentos nos rins. A menina segue viajando periodicamente com
a mae, para S&o Paulo, onde realizou o tratamento, ja que em Alagoas ndo ha servico de
nefrologia infantil. Em Sao Paulo, a menina permanece por periodos de um més para
exames de monitoramento do quadro. Atualmente, Ametista mora com a mée Turquesa
(30 anos), “do lar”; Turmalina, a filha mais velha (12), e Heliodoro, o irmdo mais novo
(5). O pai, Quartzo, mudou de estado ha trés anos, depois de separar da méde da menina.
A familia de Turquesa é oriunda de Sao Paulo, mas mudou-se para Alagoas, aos 13 anos,
apos a morte da mée, empregada doméstica. O pai policial, ela ndo tinha contato. Ela e os
irmaos foram criados, desde entdo, pela avé materna. Ela casou com o pai de Ametista e
continuou morando em Alagoas, apesar das constantes viagens para o tratamento da filha
em Séo Paulo.

A gravidez de Ametista ndo foi planejada, mas foi uma gestacdo tranquila,
segundo Turquesa. O parto foi normal e até os trés anos, a menina apresentava boa salde.
Foi quando a mae comecou a perceber algumas anormalidades como uma infeccéo de
urina repetitiva e febre sem um motivo especifico. Paralelo a isso, a familia comecou a
notar dificuldades na parte neurologica, ja que Ametista apresentou demora para comecar
a falar, aos dois anos de idade, e tinha dificuldade para concentrar o olhar, de estabelecer
contato e falar com outras pessoas. As crises de saude foram intensificando e a menina
comecou a passar mal frequentemente. Os pediatras da cidade, no entanto, ndo fechavam
um diagndstico do que poderia estar acontecendo. Mesmo procurando especialistas em

outras cidades maiores do estado, ndo tinham sucesso. Alguns médicos chegaram a tratar
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Ametista como tendo uma infecgdo pulmonar, por conta de uma mancha na imagem de
radiografia que se repetia nos exames.

A hipdtese de pneumonia foi mantida por dois meses, porém a menina so piorava,
até chegar a um estagio critico de Ametista ndo urinar mais. Foi s6 ai que a garota foi
encaminhada para um nefrologista que se identificou a deficiéncia renal. O médico que
fez esse diagnostico alertou a familia que a mancha nos pulmdes que apareciam em
radiografias, que segundo ele, eram erroneamente identificadas como uma colénia de
bactérias era, na verdade, um acumulo avancado de liquido por refluxo uretrovesical,
provocado pela deficiéncia nos rins. Essa condicdo fazia com que o liquido da bexiga
voltasse aos rins novamente, sobrecarregando-os e redistribuindo assim esse liquido
excessivamente para outros érgdos, entre eles, os pulmdes, como foi identificado.

Por conta disso, Ametista ficou muito hipertensa, ndo comia mais nada, perdeu o
movimento das pernas e parte da visdo. A menina ficou cinco meses internadas em um
centro de nefrologia em uma cidade maior perto de onde a familia morava. Nesse periodo,
noventa dias foram s6 de UT]I, passando por sessdes didrias de hemodialise dado o grau
de insuficiéncia renal aguda. Como Alagoas ndo tem especialista em nefrologia infantil,
a Secretaria Estadual de Satde buscou uma vaga em outros centros do Nordeste e em Séo
Paulo, que atendeu ao pedido mais rapidamente. Em maio de 2014, Ametista, muito
debilitada por uma forte infeccéo na corrente sanguinea, foi transferida para um hospital
de Sao Paulo. Os pais da menina a acompanharam, a irmad mais velha, ficou com a avo
paterna. Ametista entrou para a fila de transplante, porém como o sofrimento estava se
arrastando, o pai se ofereceu como doador e o transplante pode ser realizado em maio de
2015, um ano depois da transferéncia para Sdo Paulo. A menina respondeu bem ao
procedimento e sete meses depois, a familia pode finalmente retornar para Alagoas.

As consultas, porém, precisaram ser mantidas em Séo Paulo pela falta de estrutura
no Estado. Como Ametista faz uso de imunossupressores, desenvolveu uma asma forte,
um dos efeitos colaterais da medicacdo usada para evitar a rejeicdo ao 0Orgdo
transplantado. Por conta disso, ja teve crises respiratorias fortes e precisou ficar internada
em Séo Paulo por longo tempo, onde a equipe que acompanha a menina nessa trajetoria
consegue atender as especificidades do seu caso. Outro efeito colateral do uso intenso de
corticoides foi a formacao, ha dois anos, de um pseudotumor cerebral, que apresentava
0S mesmos sintomas de um tumor, mas apenas provocado pela alta presséo intracraniana.
A pressao sobre o cérebro foi tanta que chegou a provocar um papiledema bilateral, um

esmagamento do nervo éptico. Foram necessarias trés punc¢des na lombar para retirada de
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liquidos e, assim, aliviar a pressdo. Os médicos, no entanto, ainda monitoram a medicagdo
usada pela garota pois ha risco de novas crises caso ndo haja controle. No entanto, a

menina ndo apresentou mais episddios semelhantes.

Esmeralda é uma menina de 11 anos, que nasceu e mora em uma cidade na regido
metropolitana de Porto Alegre (RS), com a mae Zafira (30), o pai Jaspe (38), e 0s irmédos
Selenita (17), Esfénio (7) e Morion (1 ano e 7 meses). Seu parto foi normal, uma crianga
esperada, com boa satde. Sua doenca foi descoberta quando tinha um ano e cinco meses:
hemossiderose pulmonar, doenga rara e sem cura que, segundo Imamura; Baldacci; Okai.
(1991), se caracteriza por manifestacfes clinicas associadas a tosse, dispneia,
insuficiéncia cardiaca, pneumopatia de repeti¢do e anemia.

Inicialmente, a crianca comecou a adoecer sem explicacdo, tossia e escarrava
tracos de sangue, ficava sem forca, sem vontade de brincar. Diversos médicos ndo
conseguiam identificar o problema, achando que a garganta estava machucada por tanto
tossir e chorar. Por muita insisténcia da familia, que ndo via um diagnostico preciso,
pedido um exame de sangue que apontou hemoglobina muito baixa e foi necessario fazer
uma transfusdo. Quando o quadro estabilizou, encaminharam Esmeralda para
acompanhamento no ambulatoério da Oncologia, por desconfiarem que se tratava de uma
anemia hemolitica, devido as frequentes transfusdes que foram necessarias até entdo. As
crises, no entanto, continuaram com varias internacdes ao longo de um ano, sem que 0s
médicos chegassem a um diagndstico, por vezes tratando como asma ou pneumonia, ou
mesmo indicando transplante de medula dssea, caso fosse hemofilia.

Aos dois anos e meio, Esmeralda passou por uma crise muito grave que culminou
numa parada cardiorrespiratdria, necessitando de manobra de reanimacdo por trés
minutos. Foi quando uma médica de plantdo finalmente identificou, por meio de um
procedimento cirdrgico e exame laboratorial da secrecdo, a hemossiderose pulmonar.
Essa médica resolveu coloca-la em isolamento e investir numa forma de quimioterapia
mais branda como forma de controlar a doenca, um procedimento que poderia, segundo
0s pais, ajudar no processo de tratamento da doenca. Porém, diante da baixa imunidade e
do intenso uso de corticoides nas crises anteriores, a pneumologista alertou a familia que
esse poderia ser um procedimento arriscado.

Esmeralda conseguiu realizar cinco sessdes com o medicamento quimioterapico
ciclofosfamida numa dose mais branda que a administrada em tratamentos para cancer.

A aplicagdo foi ambulatorial, em apenas duas ocasides foi preciso interna-la. Apos o
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processo, a menina conseguiu se recuperar e ndo teve mais crises. Esmeralda seguiu até
0s seis anos fazendo acompanhamento com a equipe da Oncologia, pela pneumologista e
outros especialistas. As consultas médicas continuam sendo realizadas esporadicamente
no ambulatorio do hospital e a familia segue em contato com os profissionais e monitora

os casos de resfriados e gripes, ja que a doenga ndo tem cura.

Rubi é um menino de 8 anos, natural de uma cidade da regido metropolitana de
Sdo Paulo. Transplantado ha cerca de um ano, encerrou o tratamento para curar a anemia
falciforme iniciada aos dez meses de vida. Ele mora com o pai Onix, um vendedor (36
anos); a mée Pirita, da area de marketing, mas desempregada (35), Berilo, o irmdo mais
velho (16) e o irmdo Topazio, doador da medula, de 1 ano e oito meses. Os pais se
conheceram nessa mesma cidade em que moram, ainda que a mée seja natural de uma
cidade vizinha. A familia do pai, é oriunda da Paraiba, a da mée, de Minas Gerais e
Parana.

O pai conta que Rubi nasceu de sete meses de gestacao apds a mée teve que passar
por uma cirurgia intestinal de emergéncia. O bebé nasceu sem batimentos cardiacos e
precisou ser reanimado e precisar ficar 28 dias internado na UTI. O que levou 0 menino
a enfrentar uma longa jornada de tratamento, no entanto, veio por conta de o resultado de
um exame que revelou que 0 menino tinha anemia falciforme, doenca que, segundo Silva,
Ramalho e Cassorla (1993), provoca anomalia genética, com prevaléncia em populacoes
afrodescendentes, que causa anemia hemolitica cronica e obstrucao de vasos sanguineos,
com crises de dor e necrose em diversos 6rgdos, como 0ssos e articulagdes, bago, pulmdes
e rins.

A primeira crise foi aos dez meses de vida. Foram 36 horas de choro. Desde entéo,
Rubi passou a ter diversas ocorréncias de fortes dores por todo o corpo, especialmente
nas maos e nos pes, além de ter a imunidade mais baixa. Os episddios eram tdo intensos
que ele precisava ser internado uma vez por més para controlar a dor, com internagoes
qgue duravam de sete a 14 dias. As crises foram piorando. O menino intercalava o
tratamento no hospital publico de S&o Paulo e internagdes num hospital particular na
cidade em que a familia morava, onde era atendido por convénio. Com o passar do tempo,
a familia foi aprendendo mais sobre a doenga e como evitar as crises. No entanto, também
conheciam as dificuldades no tratamento por transplante, tendo em vista a dificuldade de
conseguir um doador compativel no banco de medula d¢ssea, tendo em vista a situacdo

clinica da doenca. Rubi tinha uma combinacdo genética familiar de 80% de traco beta
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zero talassemia, que é uma doenca falciforme que culminava na combinagédo da anemia
falciforme com a talassemia para o desenvolvimento de disfun¢do sanguinea.

Ao0s seis anos, 0 menino precisou retirar o baco para diminuir as complicacdes da
doenca. Nesse periodo, 0s pais assistiram a uma reportagem em um telejornal que contava
0 caso de uma familia que gerou um bebé por inseminacéo artificial para ser doador de
medula 6ssea para o irmdo. A familia de Rubi fez uma intensa busca por informagdes por
meio da emissora, sem sucesso. Até que conseguiram localizar a repdrter que produziu a
matéria para conseguir o contato com a mée da crianga transplantada, que contou detalhes
do procedimento. A partir de entdo, passaram a cogitar tal possibilidade para os médicos,
mas sem retorno efetivo pelos profissionais. A familia conseguiu apenas a informagéo
que poderia ser feito na rede privada, porém um procedimento muito caro.

Passaram, entdo, a fazer uma campanha de arrecadacdo. O caso chegou ao
conhecimento da producdo de um programa de auditério de uma rede nacional de
televisdo, que convidou Rubi e sua familia para mostrar o caso. A repercussdo foi grande,
tendo apoio de artistas e youtubers famosos, que impulsionaram a arrecadacdo e
permitiram que o valor fosse alcancado. A inseminacao foi realizada, porém a mae perdeu
a gestagdo. O caso abalou o casal. Posteriormente, foi indicado a eles 0 nome de um
médico especialista em inseminacgdo artificial, responsavel pelo setor em um grande
hospital privado. O pai enviou um e-mail contando o caso para 0 médico. Ao ler o relato
durante uma viagem internacional, o profissional ficou tocado com a historia de Rubi e
mobilizou sua equipe para marcar uma consulta. Esse médico disse que iria incluir o caso
no banco mundial de doadores de medula para encontrar um possivel doador. No entanto,
sugeriu para que 0s pais investissem numa nova inseminacdo. Para a familia, que havia
gasto todo valor arrecadado na primeira tentativa, a busca por esse médico era na intencéo
de tentar uma alternativa viavel. Porém, o médico se colocou a disposicdo a ajudar e
ofereceu para que eles pudessem fazer a inseminagdo novamente por entender que um
doador externo, do banco de medulas, ndo teria 0 mesmo grau de compatibilidade de um
bebé gerado na familia. Diante da atencdo e disponibilidade desse médico para ajudar a
familia sem cobrar a consulta - bastante cara segundo o pai se o atendimento fosse
particular — os pais chamavam o médico de “Doutor Anjo”.

Outro argumento para apostar no procedimento no hospital privado foi pela maior
chance de realizar transplante imediatamente ap6s o nascimento do novo bebé, o que no
SUS s0 poderia ser realizado apds os cinco anos de vida do filho gerado por inseminacao,

prazo que poderia colocar em risco a vida de Rubi. Com o nascimento do irméo, Topazio,
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foi realizado o transplante. H4 um ano, Rubi teve alta do tratamento, mas ainda realiza
exames periodicos para acompanhar a evolucdo de seu quadro clinico, pois ainda
apresenta imunidade baixa.

Por conta da campanha de arrecadacdo de doacgdes para o transplante, a familia
criou e mantém perfis de Rubi nas redes sociais, com postagens diérias com videos e fotos
sobre a rotina do menino, brincadeiras, reflexdes e dados sobre a doenca e o
compartilhamento de casos de outras criancas em tratamento. Rubi recebe apoio dos pais
e de producdo midiatica, que da suporte as acbes geradas em suas redes sociais. O relato
dele também foi parar em dois livros, publicados por uma jornalista — um deles conta a
trajetoria até o transplante e outro livro infantil, que aborda a coragem e dedicacdo da

crianca para incentivar outras criangas a passar pelo tratamento de anemia falciforme.

Quadro 4 - PERFIL DAS CRIANCAS PARTICIPANTES

Nome ficticio AMETISTA ESMERALDA RUBI
Idade 10 anos 11 anos 8 anos
Estado Alagoas Rio Grande do Sul Séo Paulo
Local de tratamento Séo Paulo Porto Alegre Séo Paulo
. Turquesa, mée, (30 Zafira, mée (36), Jaspe, | A . .
Pais anos), Quartzo, pai pai (38) Onix (36) e Pirita (35)
x Turmalina (12), e Selenita (17), Esfénio Berilo (16)3 !rmao’ppr
Irmaos parte de mae; Topazio,

Heliodoro (5)

(7), Morion (1,7)

doador da medula (1,8)

Patologia principal

Insuficiéncia renal

Hemossiderose
pulmonar

Anemia Falciforme

Descoberta da doencga

Trés anos de idade

Um ano e sete meses de
vida

Dez meses de vida

Outros destaques
clinicos

Episodio de
pseudotumor cerebral,
crises de asma,
dificuldades cognitivas
no aprendizado e
interacdo

Passou por tratamento
oncoldgico para
controlar crises.

Retirada do bago.
Transplante de medula
do irmdo gerado por
inseminacdo artificial.

Estagio de tratamento

Em acompanhamento
pos-transplante

Acompanhamento
esporadico

Em acompanhamento
pos-transplante

Fonte: pesquisador.

A partir desse investimento e da revisao de literatura acerca da comunicagdo de
mas noticias em saude para a crianga, identificamos trés contextos comunicacionais que
emergem do material empirico coletado no campo. Esses elementos dialogam com os
elementos elencados para a organizagdo das etapas do campo e permitiram uma

aproximacao dos cenarios a partir da leitura sistematica de todo material coletado.
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O primeiro contexto estd relacionado a comunicacdo de ma noticia recebida
pelos pais. Essa instancia reverbera elementos da interagdo das equipes de saude para
com as familias nas situa¢des em que ha necessidade de cuidado prolongado, passando
por questdes sobre abordagens em que envolvem procedimentos clinicos regulados pelas
biociéncias. Por outro lado, também passa por medidas de qualificacao dessa interagao, a
partir de estratégias que procuram estabelecer espago para a escuta e acolhimento do outro
como o uso de protocolos de Comunicagdo de Mdas Noticia, que apresentam sugestdes de
abordagens mais humanizadas para essa emissao.

Como desdobramento dessa relacao, surge um segundo contexto comunicacional:
a comunicacdo da ma noticia repassada pelos pais a crianca. Essa instancia ajuda a
elencar o processo de mediagao das familias nas tomadas de decisdo ao longo da trajetoria
de cuidado da crianga. A relagdo com o conteido dessa mensagem e sua retransmissao,
bem como na conversdo em acdes que vao apoiar as medidas de cuidado, ajudam a
orientar essa dinamica. Para além da propria crianga doente, a relagcdo dos pais também
envolve a comunicagdo aos demais irmaos, que participam indiretamente desse processo.

Um terceiro contexto que emerge ¢ a propria experiéncia da crianca com a ma
noticia, a partir do relato da crianga sobre esse processo, que pode ser explicitado em sua
fala, mas também obtido indiretamente a partir da percep¢cao das mensagens sutis que a
crianca vai estabelecendo nas interagdes, que permitem correlacionar sua compreensao
sobre o processo comunicacional envolvido. Os relatos dos pais também ajudam a
reconstituir o cenario em que a crianga estd inserida, contribuindo para evidenciar as
dindmicas que acontecem ao longo do processo de cuidado.

As trés familias apresentam itinerarios terapéuticos distintos, em hospitais e
contextos regionais diferentes. Ainda assim, entendemos que 0s processos vivenciados
com a ma noticia em seus percursos podem ser destacados pelas ferramentas propostas
para a coleta de dados no campo. As entrevistas individuais com 0s pais serviram como
meio de conhecer melhor o perfil das familias e adentrar detalhes sobre o0s procedimentos
clinicos e os episodios de mas noticias pelo qual passaram. Ja o grupo focal permitiu
aproximar as criancas do debate sobre noticia e convida-las para reconstituir o cenario de

cuidado e falar sobre as experiéncias com mas noticias.
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6 ANALISES E RESULTADOS

As entrevistas individuais em profundidade com os responsaveis das criangas
foram planejadas para reconhecer o contexto familiar e identificar o perfil da crianca de
modo a tracar elementos da trajetéria de cuidado da crianca, bem como suas rotinas e
interesses. Além disso, buscou-se nessa etapa conhecer o percurso de adoecimento e
tratamento da crianca (resguardando o anonimato dos participantes) e sobre a experiéncia
de Comunicacdo de Ma Noticia nesse processo. Para isso, foram utilizadas referéncias
técnicas a partir de questbes oriundas da Pesquisa de Qualidade de Vida PedsQL ™
Médulo Céncer Versdo 3.0 Brasil (VARNI et al., 1998; SCARPELLI et al., 2008) para a
formulacédo de questbes norteadoras para a conducao desse ponto da entrevista. O roteiro
encontra-se no anexo D.

A escolha pela entrevista em profundidade se deve pelo fato da possibilidade de,
segundo Duarte (2009), reconstituir-se dados a partir do resultado de interpretacdo e
reconstrucdo pelo pesquisador, que ndo apenas colhe os dados brutos, mas estabelece
dialogo critico com a realidade. Por meio de perguntas, essa técnica permite explorar e
aprofundar um assunto a partir de construgcdo baseada em relatos e experiéncias,
identificando padrOes e detalnes de modo a explicar fenbmenos complexos de
abrangéncia limitada. O pesquisador permite ao entrevistado, dessa forma, falar
livremente, possibilitando emergir tendéncias espontaneas em lugar de canaliza-las com
perguntas condicionadas.

De toda forma, um ponto que chamou a atencéo, foi a experiéncia de comunicagéo
de méa noticia dos pais no primeiro diagnostico das doencas. Para as trés familias, esse foi
um ponto marcante, ainda que outros momentos tenham sido relevantes. No caso de
Ametista, a méde Turquesa relata que a angustia de ndo conseguir identificar a
insuficiéncia renal, tratada até entdo como infeccdo pulmonar terminou com o
agravamento do estado de salde da menina, que apresentava pressao muito alta, pulméo
debilitado e coracdo dilatado. As perguntas sobre o conhecimento sobre hemodidlise
deixaram a mae assustada. Mas foi a perspectiva de sucesso do tratamento para criangas
no estado pela voz do médico que chocou a familia.

Eu recebi a noticia sozinha nesse dia. O médico falou: “Olha, mée, sua filha
esta com um problema renal gravissimo. Nds ndo temos um suporte adequado

para ela aqui no Estado. E pelo quadro geral dela, pelo que n6s temos de
exames até agora, eu ndo acredito que ela va sobreviver”. [...] Nao esperou
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nem chegar o resultado de todos os exames ¢ ja falou: “Pelo que eu entendo da
doenca, ndo entendo em crianca, por ser nefrologista, eu dou uns dois dias de
vida para ela”. [...] Eu ndo tinha ninguém por perto, estava sozinha, ndo tinha
ninguém por perto, com uma patologia desconhecida, sem ajuda profissional.
Porque quando vocé estd com uma patologia gravissima, eu vou atras de
alguém que saiba resolver e quando vocé imagina que no seu Estado inteiro
ndo tem ninguém que pode te ajudar, ai eu falei: “Pronto, entdo agora o negocio
esta feio mesmo...”. Ai ele encerrou com essa frase: “Oh mae, todas as criangas
que nascem “renais” no Estado, elas chegam a 6bito antes de iniciar o
tratamento”. Foi um divisor de 4dguas para a gente. (TURQUESA, mae de
Ametista, em entrevista ao pesquisador).

Destaca-se nessa fala a indicacdo clara pelo médico da iminéncia da morte da
crianca e a falta de condicdes de cuidado de criancas em emergéncia decorrente de doenca
renal em Alagoas. O nefrologista acrescentou que ndo poderia se responsabilizar pelo

tratamento que seria oferecido & menina no hospital da cidade.

O médico falou “Eu preciso da assinatura, tanto sua como do pai, se
responsabilizando por qualquer consequéncia negativa que venha decorréncia
da hemodialise, porque nés ndo somos especialistas em hemodialise para
criangas. Entdo, eu ndo sou responsavel por qualquer coisa que aconteca com
ela, depois que noés iniciarmos o tratamento”. (TURQUESA, mae de Ametista,
em entrevista ao pesquisador).

A familia ndo teve nem tempo de reagir, pois a alternativa dada foi encaminhar a
menina para outro Estado. Para isso, foi preciso mobilizar com urgéncia uma rede de
apoio e juntar a documentacgdo para fazer a solicitacdo a Secretaria Estadual de Saude.

Nesse meio tempo, foi possivel dar inicio ao processo de hemodialise:

A familia se uniu nesse dia para esse momento que seria crucial, porque o
médico disse: “A hemodialise pode tanto salvar como pode encerrar a vida dela
hoje, porque ela estd muito debilitada. Vai depender muito dela e de Deus para
poder dar certo”. Gragas a Deus, deu certo. (TURQUESA, méae de Ametista,
em entrevista ao pesquisador).

A ida para Sao Paulo, na possibilidade de avancar com o tratamento e encaminhar
para o transplante foi a esperanca da familia de que o caso seria rapidamente resolvido
em poucos dias. A noticia de que o processo seria bem mais demorado foi outro momento

marcante para a familia:

A médica [em Sdo Paulo] falou: “Mae, tanto a hemodialise quanto o
transplante sdo tratamentos, a doenga renal ndo tem cura”. Entdo, foi onde,
mais uma vez, nds colocamos o0s pés no chdo. NOs imaginavamos que apds o
transplante, n6s viveriamos uma vida normal, nds recebemos mais um balde
d’agua fria. Foi quando a gente foi informado que a gente teria que continuar
em S&o Paulo, que isso continuar pro resto da vida dela, existia a possibilidade
de ela ter que perder um transplante muito cedo, de vir a ébito de uma hora
para outra. Foi uma despejada de informacdo que nds ndo tinhamos ideia. Foi
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quando chegamos em Sdo Paulo que eu percebi que ndo sabia nada sobre a
doenca. O que eu sabia era s6 um rascunho de um livro gigante, interminavel.
(TURQUESA, mée de Ametista, em entrevista ao pesquisador).

A mée de Ametista considera que houve outras mas noticias ao longo do
tratamento, mas que o episddio em Alagoas foi mais marcante. Outro momento que
também a assustou foi quando a menina desenvolveu um pseudotumor cerebral, em
funcdo de pressdo intracraniana, o que causou uma lesdo oftalmoldgica. Diferente do
primeiro diagnostico, dessa vez foi o contetdo da mensagem que preocupou: 0 grau da
lesdo, que levou quatro meses para dar os primeiros sinais de reversdao. A forma como a

noticia foi repassada, no entanto, foi considerada mais acolhedora:

No primeiro momento [em Alagoas], o0 médico deu uma noticia ruim de uma
forma ruim, e n6s sabiamos que nds nao tinhamos nenhum outro tipo de apoio
na questdo profissional. Entdo, nds estadvamos com a nossa filha doente, num
hospital que ninguém poderia fazer nada por ela, no nosso Estado ninguém
poderia fazer nada por ela. Foi muito dificil. Em S&o Paulo, em fun¢do do
tumor, nds estdvamos com a nossa filha ruim, nds tinhamos uma noticia ruim
que foi dada de uma forma mais tranquila, por médicos que entendiam do
assunto, e eles deram uma solugéo para a gente. Nés estdvamos num hospital
bom, que ja conhecia ela, e toda a delicadeza do tratamento. De uma certa
forma, foi um tanto quanto melhor. Nés tinhamos esperanca de que poderia dar
certo. A gente estava com um suporte legal de profissionais e do hospital.
(TURQUESA, mée de Ametista, em entrevista ao pesquisador).

O apoio dos profissionais especializados foi importante para dar seguran¢a nas
etapas em que precisou passar na preparagéo e execuc¢do do transplante do rim do pai para
Ametista. A relagdo de comunicacdo da equipe com a menina também dava um suporte
para 0s momentos de medo da crianca. A troca de cateteres, um procedimento cirdrgico,
foi um dos momentos que a mée relatou como de interacdo mais proxima da equipe para
auxiliar a menina a compreender o procedimento. Porém, a forma como a mensagem
chegou na menina gerou um gatilho de expectativa sobre o fim do tratamento. Nesse

periodo, Ametista fazia hemodidlise diariamente.

A doutora dizia para ela: “Vocé vai usar esse cateter para fazer hemodialise e
no dia que a gente tirar esse cateter é porque vocé ndo vai mais precisar de
hemodialise”. Chegava um belo dia e ela estava com uma baita infec¢do nesse
cateter e a gente precisava retirar esse cateter. Ela usou no pescoco e precisou
tirar por infecgdo, ai passou a usar no seio, mas precisou retirar também. [...]
Entdo, cada vez que a gente ia para o centro cirrgico para trocar o cateter, era
uma coisa muito chata e triste, porque ela imaginava que a gente ia retirar o
cateter, ela imaginava que nao ia “dialisar” mais. Entdo, até isso ficava na
cabecinha dela: “Eu vou tirar o cateter porque eu ndo vou mais fazer
hemodialise”. (TURQUESA, mée de Ametista, em entrevista ao pesquisador).
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Essa associacdo da retirada do cateter com 0 momento da saida gerou medo na
crianca durante um outro procedimento mais simples. A equipe de enfermagem né&o
estava conseguindo acessar a veia para medicacdo intravenosa no pos-transplante e
precisou colocar um modelo provisorio, menos invasivo. A menina cogitou que o insumo
utilizado estava correlacionado ao retorno a hemodialise, procedimento pela qual ela

havia sido submetida por véarias semanas.

Ai a médica chegou e falou na frente dela. Falou pra mim dessa forma, como
se ela ndo estivesse ali, mas falou diretamente para mim num volume que ela
ouvisse: “Olha mae, a gente vai precisar passar um cateter na Ametista porque
a gente ndo estd conseguindo acesso...”. Na hora, ela ja entrou em panico: “Néo
eu ndo quero colocar cateter, eu ndo quero mais fazer hemodialise!”. A doutora
tentou acalmar ela: “Nédo! Calma! Eu vou te explicar como ¢ o cateter!”.
(TURQUESA, mée de Ametista, em entrevista ao pesquisador).

A mée reclamou da postura da médica residente, cobrando mais cuidado na
abordagem com a criancga para explicar as medidas adotadas. Turquesa precisou mostrar
uma imagem do cateter usado nesse procedimento para que a menina compreendesse a

diferenca dos utensilios.

Eu olhei pra ela [a médica] e disse: “Poxa doutora, poderia ter explicado para
ela antes de ter dado a noticia dessa forma”. Era uma médica residente na
época, ela tinha chegado, era a primeira semana dela, ela ndo sabia como 0s
médicos lidavam com as criangas. Ela até pediu desculpas por isso. Mas a
Ametista ficou muito desesperada porque ela associava cateter a hemodidlise,
foi uma fase da vida dela que ela ndo gostava, nem de ter que voltar para la. Ai
nos conversamos, a doutora mostrou fotos para ela, que era um cateter muito
pequenininho, muito diferente do que ela usou na hemodialise, e que assim que
ela recebesse alta, ela iria embora sem o cateter, que é esse cateter, ndo precisar
mais ficar furando, que era muito melhor. Ela sé se tranquilizou quando ela
saiu do centro cirdrgico e eu tirei uma foto — porque ela colocou um cateter no
pescoco que ficou mais virado para as costas — para ela ver que era um cateter
bem pequeno, diferente do que ela usava. (TURQUESA, mée de Ametista, em
entrevista ao pesquisador).

Para a familia de Esmeralda, o trauma do primeiro diagndstico da hemossiderose
pulmonar foi tdo marcante que os pais relatam dificuldade em levantar as histérias sobre

o0 tratamento da menina, que ha seis anos ja ndo passa por mais crises.

Ela [Esmeralda] sabe sim, ela que ela ficou doente, que ela passou por muita
coisa, mas eu nao sei se ela lembra de alguma coisa. Até porque a maior parte
do tempo ela estava sedada, entubada. [...] E que foi um periodo t&o sofrido
para a gente, né. Foi muito dificil. [...] imagina um médico chegar para ti e
dizer: “Teu filho ndo vai passar dessa noite. Vocé vai ter que se preparar porque
ndo tem o que fazer”. Foi na primeira internagdo, em que eles estavam
tratando-a por pneumonia, e 0 médico falou para mim e para ele, que a gente
tinha que se preparar. Ele usou essas palavras: “O tratamento que ela estd
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recebendo aqui, ela estaria recebendo em qualquer outro hospital. A gente ndo
tem mais o que fazer por ela. Entdo, vocés tém que se preparar porque eu
acredito que ela ndo passe dessa noite”. Essa conversa foi perto da cama dela
na UTI, ela estava entubada. (ZAFIRA, mée da Esmeralda, em entrevista ao
pesquisador).

No periodo em que Esmeralda passava pelas primeiras crises, o pai, Jaspe,
viajava a trabalho, enquanto a mée acompanhava a menina nas internagdes. Os colegas
de trabalho chegaram a pedir para que a chefia o liberasse para ver a filha por verem o

sofrimento pelo qual passava.

Foi muito marcante. A gente ndo quer perder o filho, nenhum pai quer perder,
né. Eu ndo lembro, sou uma pessoa que ndo guardo muito essas lembrancas.
Entdo, a gente ndo quer sofrer. Eu sofri muito [levanta um pouco a voz]. [...]
Na primeira vez eu me desesperei, foi na primeira vez, na primeira vez que
falaram que talvez ela ndo voltasse, na primeira internacdo, de 30 dias. Na
segunda vez a gente ja estava tdo calejado. Mas a primeira foi bem dificil de
assimilar, que a gente poderia perder ela, né? Foi bem dificil mesmo. Eu chorei
muito, chorava todo o dia, toda a vez que eu entrava no hospital, o dia todo,
em casa, em todo 0 momento. Isso ainda me emociona, me faz me lembrar
muita coisa. [olhos marejados, movimentos mais agitados, cabeca baixa].
(JASPE, pai da Esmeralda, em entrevista ao pesquisador).

A menina passou por outro momento critico, ja na UTI, em que teve uma parada
cardiorrespiratoria e foi colocada em isolamento, para que as outras familias nédo
acompanhassem a agonia do processo de reanimacéo. Dessa vez, a familia estava reunida
no momento da ma noticia. A mae foi para o patio do hospital enquanto a filha era
atendida: “’Nao quero estar ao lado dela quando ela morrer’, porque foi exatamente o que

ele falou, né”. O pai, ficou ainda mais abalado e precisou de apoio da equipe.

A lembranga que eu tenho é que foi do lado do leito, na hora de tirar ela de
sala, foi quando foi dada essa segunda informac&o, quando ela foi levada para
a sala de isolamento. “Olha pai, a gente esta levando-a para a sala de
isolamento porque o estado esta muito critico, para os outros pais ndo estarem
vendo o sofrimento, a gente estd mudando...”. [...] Acho que a situacdo ja
estava bem critica. Quando falaram que a Esmeralda ndo estaria conosco foi
aquela vez a noite, que eu me desesperei né? A gente ja sabia que o estado dela
era muito, muito critico [no segundo episddio], pelas internacdes dela, foram
muito sofridas, muito critica. A gente estava preparado, ndo, mas a gente ja
estava sofrendo muito, estava muito calejado, muito sofrido, de tantas
internagdes, de 15, 20 dias. Ela ficava periodos sete dias usando antibi6ticos,
entdo foram muitas, muitas internacbes. (JASPE, pai da Esmeralda, em
entrevista ao pesquisador).

Ainda que a segunda situagéo tenha sido t&o grave quanto na primeira internacao,
Zafira e Jaspe consideram que no segundo episddio, a equipe na UTI soube repassar a

informacdo e acolhé-los melhor, mesmo com uma ma noticia. Zafira relata que ja
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encontrou 0 médico do primeiro diagnéstico em que a menina foi desenganada, e que

evita o contato.

Assim, é o trabalho dele, né? Nao pode esconder, ele tem que falar. Mas eu
acho que ele tinha que arrumar uma forma, né? Porque ele esta falando com
um pai e uma mée. E bem complicado. Eu acho que ele poderia ter falado de
uma forma... sei la... ter contornado um pouco mais a situacdo para ndo ter
falado daquele jeito, sabe? Eu tenho isso... Caminhando por aquele
ambulatdrio, se eu me bato com ele, ah, eu ndo consigo nem olhar para ele. Ja
os outros, ndo. Sendo que eles falaram para nds que estavam fazendo o que
podiam, sé que eles falaram de uma outra forma. Sei 14, a gente aceitou melhor.
[...] até hoje, se eu vou la no hospital e enxergo ele, eu chego me arrepiar toda,
pela forma como ele falou. Porque todos os outros da equipe da UTI, eu ndo
tive problema, tanto que da outra vez, da outra internacdo, ela também foi
desenganada, mas ndo foi por esse médico, eu ja estava bem familiarizada com
toda a equipe da UTI, todo ja conhecia a gente, ja conhecia ela e eles deram a
noticia, mas era com mais cuidado, com mais cautela (ZAFIRA, mae da
Esmeralda, em entrevista ao pesquisador)

A relacdo de confianga com a equipe da UTI e também do setor de Oncologia
Infantil, onde Esmeralda fez parte do tratamento, ainda sdo constantes. Os profissionais

ainda se comunicam com Zafira pelas redes sociais.

As técnicas de enfermagem estdo sempre me mandando mensagem
perguntando como est& a Esmeralda, curtem as fotos, é uma relagdo muito boa
que a gente tem. A pediatra dela que, teve uma internagéo que ela internou por
uma infec¢do no ouvido, que foi na época que a pediatra dela estava de férias
na Argentina. Ai ligaram para ela e disseram: “Tua paciente esta internada com
uma otite, mas esta bem. Ela so vai internar porque ela vai ter que fazer o
antibidtico na veia”. Nessa vez, a Esmeralda passou o aniversario dela
internada. Ai a médica largou as férias dela na Argentina e veio para ver a
Esmeralda para dar o presente de aniversario, para fazer a festa Ia no hospital.
Me pediu permissdo para levar o caso dela para um congresso, ndo tenho
certeza se foi em Sdo Paulo ou na Argentina mesmo. Uma médica residente,
maravilhosa. (ZAFIRA, mée da Esmeralda, em entrevista ao pesquisador).

Durante a entrevista, o casal discordou num ponto, sobre a questdo de género dos
profissionais meédicos e tipo de acolhimento. Jaspe atribuiu como uma caracteristica
feminina: “Talvez por serem mulheres, talvez seria uma forma menos agressiva, acredito

que sim”. O que foi rebatido pela esposa:

[...] ndo sei, acredito que esse negocio de ser mulher ndo interfere. Porque o
doutor [médico da UTI], teve uma vez que, na segunda vez que a Esmeralda
internou, eu ndo tinha visto ele na UTI, quando eu enxerguei ele e ele me olhou,
eu disse: “Gragas a Deus que vocé esta aqui!”. Dai ele disse: “Ja estou indo
procurar [Esmeralda]”. Eles sempre foram muito atenciosos, quando me viam,
ja iam procurar o prontuario da Esmeralda para acompanhar o caso para poder
estar passando para a gente, mesmo se eles ndo estivessem acompanhando
[atendendo a Esmeralda], eles olhavam e vinham nos falar. Acho que eles viam
que a gente ficava mais tranquilo sabendo que eles estavam acompanhando,
por j& a conhecerem. (ZAFIRA, mde da Esmeralda, em entrevista ao
pesquisador).
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No ultimo ano, a familia teve duas perdas significativas no dia do aniversario de
Esmeralda. Um tio, vitima da Covid-19, e a avd, que ja apresentava problemas de salude
decorrentes de teve trés enfartos e dois derrames. A data ndo pode ser comemorada pela
crianca porque segundo a mée a familia ficou envolvida com os tramites dos dois funerais.

Para a familia de Rubi, a ma noticia do primeiro diagnostico também foi
significativa. Onix lembrou que quando o filho recém-nascido pode voltar para casa,
passados 28 dias internado na UTI apds um parto de emergéncia, os pais foram chamados
por uma entidade de apoio a pacientes da cidade para informar o resultado de um exame.
O teste do Pezinho apontou anemia falciforme. Porém a forma como a noticia foi dada,

marcou 0s pais:

“A gente pegou uma médica completamente desinformada, foi super rispida.
Ela passou de uma forma muito horrivel. Ela falou que a gente tinha sido
“premiado com uma bomba” e que a qualquer momento ele poderia morrer.
Entéo, pra gente foi desesperador, porque a gente ndo conhecia da doenca, ndo
conhecia nada. Ela falou que a qualquer momento ele poderia morrer, que a
qualquer febre, a qualquer dor, é para vocés correr para o hospital (ONIX, em
entrevista ao pesquisador).

Onix relata ter recebido relatos de outras familias que passaram por situacdes
semelhantes com profissionais despreparados e que deram a noticia de forma similar. Ele
considera que se deparou com diversos médicos que demonstravam desconhecimento
sobre a anemia falciforme. Pela falta de conhecimento, passou a buscar informagdes sobre
a doenca. Apesar do diagndstico reconhecido, a familia tinha dificuldades em lidar com
as constantes trocas na equipe no hospital pablico. Em alguns momentos, ele mesmo
precisava “orientar” os médicos residentes sobre as peculiaridades da doenca.

Ja vi eles se perguntando: “E agora, o que a gente faz?”. De médicos
desconhecerem a doenca, especialmente bolivianos, porque na Bolivia é muito
baixo, quase ndo tem casos de anemia falciforme por 14, pois é uma doenca de
negros, né. E uma doenga de origem africana. “E ai pai, o que a gente faz?” e
eu ter que orientar o médico, pedir exame, verificar se hemoglobina esta baixa.
Eu ja peguei exames dele e ver que a hemoglobina estava baixa, que ele ia
entrar em crise para depois desencadear a dor. Eu olhar um exame e falar:
“Doutor, esse exame esta errado”. [...] E o médico perguntou: “Pai, vocé tem

certeza?”. Eu respondi: “Absoluta, doutor! Pode repetir o exame!”. (ONIX,
em entrevista ao pesquisador).

Outro momento que a familia teve embates com a equipe médica foi sobre a

decisdo de fazer uma inseminacgdo artificial para gerar um doador de medula dssea,
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situacdo que era desconhecida e desestimulada pelos profissionais que atendiam Rubi no
hospital publico de Séo Paulo.

Todos os médicos com quem eu falava de transplante, ndo acreditavam. Minha
esposa estava gravida ja e o obstetra dela ndo acreditava que aquela crianga
estava sendo gerada de uma inseminacdo para salvar o irmdo e ele falou:
“Moca, vocé esta viajando, ndo existe isso”. [...] Entdo, com relacdo ao
transplante, todos os médicos hematos, pediatras, ninguém conhece nada sobre
transplante, porque ¢ muito novo. A resposta deles era: “Ele vai morrer, ele
ndo vai resistir...O transplante é perigoso, a gente néo indica...”. Eu falei: “T4
bom, entdo quando vocé vai me indicar o transplante?”. “Quando ele estiver
um AVC ou um derrame”. “Quer dizer entdo que eu preciso esperar 0 meu
filho estar quase morrendo para depois tentar salvar ele?”. Ela falou: “E!”.
Entéo eu falei: “Isso eu ndo quero! Eu quero dar a oportunidade de salvar ele
antes de acontecer isso”. Ela falou: “Vocé ¢ quem sabe...”. Eu respondi: “Entdo
eu vou atras”. Eles s6 iriam indicar o transplante se ele estivesse
impossibilitado de viver para viver uma vida acamado. Para mim, isso nédo ia
ser significativo. (ONIX, em entrevista ao pesquisador).

A decisdo foi por realizar o transplante em outro hospital privado, porém a familia
dependia do apoio e do historico de internagdes na instituicdo publica onde Rubi era
atendido, para orientar a equipe de transplante em caso de uma crise. Essa demanda da
familia irritou a médica que coordenava o setor onde o menino era internado, que

desaprovou a solicitagéo.

Vixi, ela me mandou uma mensagem super rispida, super grossa, falando que
era injusto com os outros pacientes, que ela ndo poderia atender. Ai eu falei:
“Doutora, eles ndo conseguem contato com ninguém do hospital, por isso eu
pedi o contato para quando acontecesse algo do tipo, a senhora desse 0
atendimento, a senhora orientasse”, por que tem médico que nem sabe qual a
conduta tomar [quanto as crises de anemia falciforme], mesmo eu pai falando
eles ndo véo se basear por mim, vao se basear pela opinido de outro médico
para ter uma conduta. Ai ela foi bem rispida, pediu para eu apagar o nimero
dela, foi desse jeito. Eu falei: “Tranquilo entdo, doutora”. Ela tinha tirado uma
foto com o Rubi e ela pediu para nfo postar nas redes sociais. (ONIX, em
entrevista ao pesquisador).

Outro caso marcante para Onix foi de um médico que, segundo ele, ndo identificou
que Rubi havia contraido meningite pela segunda vez e ndo havia tomado as medidas

necessarias para a doenca diante do quadro debilitado do menino.

Cheguei e falei: “Doutor, ele tem anemia falciforme. Esta tendo um surto de
meningite. Ele ndo pode pegar de novo?”. Ai ele falou: “Ué, ndo tem como,
ndo d& meningite de novo”. E ele ja estava ha horas com medicagdo e nada de
tirar a febre e baixar a dor de cabega. Ai eu vi outro médico que fazia uma
coleta e fui até ele: “Doutor, tira uma duvida para mim, por favor. A crianca
pode pegar meningite mais de uma vez?” “Sim, pai, pode pegar sim mais de
uma vez”. Ai falei que ele estava ha dias com dor de cabega, com febre alta,
tomando medicacdo, morfina e ndo baixa a dor de cabeca. O médico perguntou
se queria que coletasse o liquor [da coluna]. [...] Ele ficou internado, fez o teste
e deu positivo, ele estava com meningite. No outro dia, eu precisei dar entrada
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dele de novo porque ele teve uma nova crise da anemia falciforme, junto com
a meningite. E quem subiu atender foi esse primeiro médico que atendeu o
Rubi. Ai eu ndo quis ser atendido por ele. “Néo, ndo quero que ele seja atendido
pelo senhor. Vocé disse que era impossivel pegar a doenga mais uma vez e ele
estd doente de novo” e pedi para ele se retirar. (ONIX, em entrevista ao
pesquisador).

A visibilidade do caso de Rubi gerada pela campanha de arrecadacao de recursos
para o transplante e divulgacdo por um programa de auditorio impulsionaram a presenca
do menino nas redes sociais, onde ele conta a historia, canta e interage com o0s
participantes debatendo questdes sobre a anemia falciforme, transplante e casos de outros
doentes em tratamento. Depois que o programa [de auditdrio] foi ao ar, uma editora entrou
em contato para lancar dois livros com a histéria do Rubi, um deles de histéria infantil.

Quanto a dar uma mé noticia para as criancas, as trés familias revelaram posturas
diferentes. Turquesa sempre preferiu contar tudo que se passava a Ametista, sem

depender de apoio dos profissionais.

Num primeiro momento, nds ndo contamos para ela pelo estado dela naquela
situagdo [que precisava fazer hemodidlise], ela estava muito sonolenta ha
alguns dias, a gente ndo conseguia conversar com ela, era uma conversa muito
dificil. Nds falamos para ela no dia que ela foi fazer hemodialise, o0 médico na
verdade que ela ia fazer um procedimento. Ai eu entrei e conversei com ela
mesmo dormindo, falei pra ela no ouvido dela, falei bem baixinho: “Olha filha,
a gente vai precisar fazer um tratamento, um procedimento diferente. La vai
ter uns médicos assim, e tal. Eles védo cuidar de vocé. Eu ndo quero que vocé
tenha medo. Se acordar, ndo precisa ter medo, eu vou estar do lado de fora”.
(TURQUESA, mée de Ametista, em entrevista ao pesquisador).

Turquesa relata que procurava tranquilizar a filha relatando os passos dos
procedimentos que seriam realizados. A méae utilizou metéforas para explicar a filha a

disfuncdo pela qual estava passando em funcdo da doenca.

Af eu falei para ela: “Olha filha, é o seu ‘rinzinho’, ele ficou preguigoso, ele
ndo esté trabalhando mais, entdo é essa maquina que vai ajudar a deixar seu
sangue mais limpinho, para vocé néo ficar com tanto sono, igual vocé est4, ndo
ficar tdo enjoada, te dar mais disposi¢do. Entdo, vocé vai ter que passar por
essa maquina, dia sim, dia ndo, para ela te ajudar a limpar seu sangue, que € o
seu rim agora ndo consegue fazer porque ele esta preguigoso, porque ele esta
dormindo”. Entdo, ela entendeu nesse sentido. A gente teve que fazer uns
desenhos, € uma parte legal para a crianga colocar aquilo na mente dela. A
gente fez o desenho do rim na barriguinha dela, e quando ela voltar a funcionar,
a gente iria voltar a vida normal. Com a ideia do transplante ela falou: “Mée!
Mas agora meu rim ndo vai acordar mais... Como que vai ser?”. Ai eu falei:
“Ai € que estd, a gente vai te dar um rim que ja esta acordado, que ndo dorme
mais, que ¢ o rim do seu pai”. Ai ela ficou feliz. “Quer dizer que eu ndo vou
mais precisar fazer hemodialise?”. “Nao, ndo vai precisar, ele vai ficar
acordado direto. E o remédio para fazer acordado ¢ a agua”, a gente ja
aproveitou e ja entrou com essa ideia na cabeca dela para ela acostumar que ia
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precisar beber muita agua. (TURQUESA, mae de Ametista, em entrevista ao
pesquisador).

Turquesa disse que nos momentos em que era preciso uma conversa mais séria
com a equipe, como durante uma comunicagdo de mas noticias, ela era chamada para uma
sala em separado engquanto a menina era levada para o espaco de recreacao das criangas
internadas. Temos aqui uma quebra na relacdo direta com a crianga, demonstrando que
nesse hospital a comunicago aos pais é feita em uma instancia diferente a da crianca. De
todo modo, a postura de Turquesa € manter esses contextos comunicacionais distintos,
deixando bem claro que sua preferéncia em ela mesma informar a filha sobre tudo que
acontece no tratamento como forma de estabelecer uma relacdo de confianca com a
crianga. Nesse ponto, exige que a equipe médica fale primeiro com ela, para
posteriormente conversar em separado com a menina, dispensando, inclusive a

intermediacao de psicologos.

Talvez se eu tivesse s6 a Ametista, a minha preocupacdo seria um pouco
menor. Mas eu tenho duas criangas que eu deixo do outro lado do pais, que eu
deixo um tempo que eu ndo sei quanto vai durar, que também tem as suas
necessidades, que também precisam que eu acompanhe muitas coisas daqui, €
que eu estou sempre estou ausente para cuidar da irmd. Ai vem a psicologa
vem e diz: “Olha, maezinha, quer ajuda para contar para ela?” “Nao, nio
precisa”. “Mas tem algo que esté te incomodando, como funciona? Vocé tem
que entender que € uma coisa que vocé vai ter que se acostumar”. Eu digo:
“Ué... Se € algo que eu tenho que me acostumar, entdo ndo precisa que Vocés
venham aqui me dar conselho”. Ai eu sempre dispenso. (TURQUESA, mie
de Ametista, em entrevista ao pesquisador).

A mée disse que procura, com essa postura, estabelecer uma relacéo de confianca
com a filha, orientando o que vai acontecer no procedimento a ser feito para que ela se

sinta mais segura diante de uma situacdo nova.

Quando nés chegamos em S&o Paulo, nds pudemos ficar na UTI com ela, ai
ela ja achou um tanto melhor. S6 que o procedimento em centro cirdrgico
sempre foi mais pesado, porque ela pensava: “Agora estou indo sozinha para
um lugar que a mamae ndo esta, e vdo mexer em mim”, era esse 0 pensamento
dela. Tanto que os médicos sdo bem acolhedores, entendem muito esse Nosso
lado, e deixavam a gente entrar no centro cirdrgico até o momento da anestesia.
Entdo noés s6 saiamos do centro cirdrgico quando ela estava totalmente
apagada, e assim que ela saia do centro cirlrgico e entrava na sala de
recuperacdo, eu j& estava la esperando ela. Ela foi aprendendo que no6s
estariamos 14 quando ela acordasse. Hoje em dia, é mais tranquilo, até pelo
tempo de convivéncia, sdo os mesmos profissionais desde o tempo em que nds
chegamos, s6 troca alguns técnicos ou alguns enfermeiros, mas a equipe
médica é a mesma até hoje. “Olha eu ndo vou estar, mas o doutor tal vai estar
la cuidando de vocé”. “Ah, entdo esta bom!”. Entdo, hoje estd mais tranquila
essa parte. (TURQUESA, mae de Ametista, em entrevista ao pesquisador).
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Mas a aproximagdo com os profissionais também foi vista como um apoio
importante para a continuidade do tratamento, como no episodio em que a menina
precisou fazer fisioterapia pélvica no pds-transplante para estimular o funcionamento da
bexiga com o0 novo 6rgdo. A equipe deu um prazo de um més para a recuperagdo, caso
contrério, teriam que fazer uma cirurgia para drenar a urina pelo umbigo, um
procedimento que exporia a crianca a infecgdes. A integracdo da equipe com a crianca foi

importante para a recuperacgéo no prazo esperado.

Entdo, nos tinhamos uma meta, resolver a questdo da bexiga, que tinha uma
grande chance de ser reeducada. Entdo, dependia muito dela, da equipe médica,
da fisioterapia e do entendimento dela, ela precisava entender que se ela fizesse
a fisioterapia direitinho e conseguisse explicar 0 que estava acontecendo com
ela, o que ela sentia na hora de fazer xixi, o que impedia ela de fazer xixi, a
gente conseguiria chegar no desfecho mais répido. [...] Eu fiquei muito
contente porque eles disseram: “Mae, ela tinha 100% de indicacdo para fazer
acirurgia, a bexiga que apesar de ser reeducada, ela ndo tem a funcéo de bexiga
que se espera de um transplantado. E a Ametista conseguiu!”. Entdo, se
passasse essa informagdo que ela teria uma vida pior se a gente ndo tivesse
resultado com a fisioterapia ajudou bastante, porque ela entendia que ela tinha
que fazer aquilo dar certo para ela ter uma vida mais tranquila, ja bastava tudo
que ja conhecida. Eu sabia: estamos dando uma noticia ruim, mas dando um
sinal de um desfecho positivo sempre. (Turquesa, mde de Ametista, em
entrevista ao pesquisador).

Turquesa relatou um episdédio em que a falta de informacdo sobre um
procedimento realizado na filha durante sua auséncia. A menina relatou o desconforto
para a méde durante uma lavagem intestinal para retirada de fezes ressecadas, efeito
colateral do tratamento. A mée cobrou maior esclarecimento para a equipe médica sobre

0 que era administrado para a filha.

Quando eu cheguei no quarto para visitar ela, j& tinha acontecido o
procedimento e ai ela me contou: “Mamade, vocé lembra aquela dor que eu falei
que eu estava tendo na barriga? O doutor veio aqui me falou que estava com
um monte de cocd na barriga e ele falou que ia fazer um jeito de tirar esse coco.
Ai ele colocou uma mangueirinha no meu bumbum”, foi dessa forma assim
que ela me falou. E ela me questionou: “E a senhora ndo tinha me falado sobre
iss0...”. Eu disse pra ela: “Olha Ametista, a mamde também ndo sabia o que
eles iriam fazer. Eu vou perguntar o que foi que aconteceu, porque
aconteceu...”. Af eu chamei 0 médico. Falei muito pouco na frente dela, s6
pedi para que, da préxima vez que ele tivesse que fazer qualquer tipo de
procedimento e exame invasivo, eu teria que ser informada, porque eu tinha
direito disso, eles ndo poderiam fazer nada sem minha autorizagdo. Depois, eu
0 chamei posteriormente, que realmente eles estavam errados, que eles nao
poderiam ter feito. Eles ndo se preocuparam em explicar para ela com seria
feito, qual seria o procedimento nem nada. Foi tudo muito bruto, né. Tanto por
essa parte psicologica, ela ndo entendeu o que aconteceu porque ela ndo foi
avisada do que aconteceria, ela foi pega de surpresa do queria acontecer. E eu
ndo estava perto também. Ela deve ter pensado: “Poxa estdo fazendo uma coisa
que nem a minha mée est sabendo! Isso aqui ndo esta certo”. Que bom que
ela me falou que tinha acontecido alguma coisa antes mesmo até deles me
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falarem, ela ja veio de imediato me contar. Mas foi a Unica vez que fizeram
esse tipo de coisa com ela. (TURQUESA, mée de Ametista, em entrevista ao
pesquisador).

Turquesa considera que a comunicagdo para a crianga é fundamental para dar

suporte e confianga para que ela se sinta segura nesse momento em que esta fragilizada

pela doenca.

E um direito da crianga entender o que esta acontecendo, o que esta sendo feito,
principalmente por conta de invasdo fisica. Crianca que vive nesse tipo de
tratamento sempre tem que tirar a roupa para 0 médico avaliar, nem sempre
sdo médicas. Tem muitos médicos e enfermeiros, cirurgiGes, a maioria sdo
homens. Entdo a gente sempre tem que estar passando a informacdo do que
esta acontecendo. Se ela vé alguma negligéncia, alguma coisa estranha sendo
feita, ela também vai conseguir me falar o que aconteceu: “Nao aconteceu da
forma como a senhora me falou que seria feito”. (TURQUESA, mae de
Ametista, em entrevista ao pesquisador).

Ela considera que medidas de comunicacdo da equipe para com a crianga seja

importante para entender o que estd se passando em cada procedimento. Turquesa

lembrou de um episdédio em que a escolha da menina divergiu do esperado pelos

profissionais diante de um procedimento invasivo. A menina optou manter uma rotina de

injecOes e coletas de sangue diretamente na veia ao invés de usar um cateter, que reduziria

o desconforto pela repeticdo excessiva das manobras técnicas.

Eu vejo sempre como um ponto positivo para buscas e de opcdes de tratamento.
As vezes, os médicos dizem assim: “Vocé acha que se a gente seguisse de tal
forma, a Ametista gostaria?”. Eu digo: “Que tal perguntar para ela para saber
0 que ela gostaria? VVamos ver se ela acha legal que seja feito dessa forma?”.
Essa parte do cateter € uma dela. A crianga ndo gosta que mexa muito ou ndo
gosta de ser furada todo o dia... Ai o médico pergunta: “Vocé prefere que passe
o cateter daquela forma? Fica enquanto esta internada, quando der alta, retira.
O que vocé acha?”. “Nao, prefiro que fure meu brago todo dia”. “Ok, vamos
furar seu braco todo o dia, entdo”. Eu acho legal [comunicag@o a crianga]
porque facilita o tratamento, facilita o desfecho desse tratamento também. A
crianca estando orientada acaba contribuindo para o tratamento porque ela esta
ciente de tudo o que estdo fazendo é o para o bem dela. Quando ela acaba tendo
essa confianca na equipe, na forma como a equipe passa as informagdes para
ela, todo o tratamento corre de uma forma diferente, de uma forma positiva.
Vale muito a pena o profissional sempre se preocupar com essa parte de
comunicagdo com a crianga, porque é um direito por tudo que eu vi, vivi com
a Ametista. (TURQUESA, mée de Ametista, em entrevista ao pesquisador).

Ja o pai de Rubi percebe que o préprio garoto foi questionando as medidas que

eram adotadas em sua rotina de cuidados e passou a perguntar para os profissionais. Com

iSs0, estabeleceu uma relagdo de amizade a equipe.
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Ele sempre foi muito curioso: “Doutor, o qué que ¢ isso? Pra qué que ¢ isso?
O que vai acontecer?”. Tanto que a médica mal fala com a gente. o Rubi
sempre foi muito dado, ele explica muito bem [0 que acontece com ele]. Ele
mesmo ja chega e conta o que ele sentiu, o que ele teve, o que ele nédo teve...
Ele conversa com a médica. A gente vai na consulta, a médica mal fala com a
gente, ja conversa com ele direto. Se ele esquece alguma coisa, a gente lembra,
e ele continua... Ele fala, conta tudo. [...] “Oh doutor, olha, eu senti isso...” ele
entra na conversa desse jeito. As vezes eu chego a dizer para ele: “Filho, olha
a educacdo!”. Ai ele reconhece “Ai pai, desculpa!” e pede desculpa. Mas é que
ele gosta de conversar, ele ¢ muito comunicativo. (ONIX, pai de Rubi, em
entrevista ao pesquisador).

O envolvimento com a rotina do hospital era tanto que Onix relata que Rubi
gostava de brincar de ser enfermeiro, reproduzindo muito do que vivenciava em seus
atendimentos. A méa noticia aparece na sua fala quando identifica dificuldade de encontrar
uma veia boa para a realizagdo de injecdes; “brago ruim”, situagdo que o pai relatou ser

frequente e de sofrimento para o menino.

Ele pedia para os médicos, para as enfermeiras os kits. Entdo vinha luva,
seringa, garrote, tinha tudo, sé ndo tinha agulha. E a brincadeira dele era vir
pegar nossa veia. Ele colocava o garrote como se fosse coletar exame, ele sabe
até quando a veia salta, como encontrar a veia. Ele dizia pra mim: “Esse brago
é ruim, ndo aparece nesse brago”. Al, ele vai mostrando para as enfermeiras,
elas adoravam porque geralmente tem dificuldade com crianga. Ele era
tranquilo. Tinha vezes em que era preciso furar sete, oito vezes, e ele falava:
“Eu vou chorar”. Eu dizia: “Pode chorar, meu filho!”, ele pedia se poderia
chorar. Mas elas ficavam com muito do, porque a veia estava tdo dificil que
elas diziam: “Nao da mais. Vou pedir para alguma pediatra descer e tentar. Eu
ja estou com muito d6”. E ele nunca foi grosso com nenhuma delas. (ONIX,
pai de Rubi, em entrevista ao pesquisador).

O pai relatou que optou por contar a0 menino sobre 0s procedimentos invasivos
como uma forma de demonstrar envolvimento para com o que se passava com ele. Porém,
em muitos momentos considera que precisou exigir uma colaboracdo extra da crianca

para suportar a dor em episodios de dor aguda.

As crises eram muito feias, muito doloridas, e ele pedia que fizesse alguma
coisa: “Por favor, faz alguma coisa porque eu ndo estou aguentando!”. Ai eu
dizia: “Nao tem mais 0 que fazer. Tudo que vocé pedia, 0 pai ja pediu pro
médico”. A gente chamava o médico: “Ele estd com muita dor, o que a gente
faz?”. E aresposta as vezes era: “Pai, a gente nao tem mais o que fazer. A gente
ja deu medicacao, ja deu morfina direto, agora tem que esperar”. Af eu chegava
para o Rubi e dizia: “Esta vendo, o pai falou com o médico”. Ele fala assim:
“Meu pai sempre briga, chama o meu pai, meu pai vai resolver”. [...] Sempre
deixei ele claro de tudo, para saber o que estd acontecendo. Eu falo de tudo pra
ele, sdo falo o grau do que esta acontecendo. Ele saiu de casa para fazer um
transplante como se fosse fazer uma internacéo normal. A gente orientou sobre
tudo: sobre ficar careca, que o cabelo voltaria a voltar, como o organismo ia
reagir... A gente teve conversas muito sérias, mas ele dizia “OK pai, eu vou
fazer, eu vou vencer!”. (ONIX, pai de Rubi, em entrevista ao pesquisador).
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Quanto ao processo de falar com a crianca, Onix considera que é importante o
didlogo para oferecer clareza dos passos e seguranca de que a familia esta acompanhando

0 que se passa com ela.

Eu vou falar por experiéncia: eu acho que fica mais facil quando vocé fala o
que vai acontecer. Quando vocé deixa a crianca ciente do que vai acontecer,
do que ela vai passar, do que ela vai realizar... Entdo, ele precisa estar ciente
do que vai acontecer. Claro que vocé vai falar de uma forma mais leve, ndo de
uma forma tdo pesada, mas vocé tem que deixa-la ciente do que ela esta
fazendo, do que esta acontecendo, e o qual o tipo de doenca que ela tem, o que
isso esta impactando na vida dela. Porque era ele quem sentia as dores, entdo
eu precisava mostrar para ele qual era a saida para terminar aquelas dores, e 0
que ele precisava fazer para isso, para que aquilo acontecesse. E toda a vez que
o Rubi tinha crises, eu falava para ele: “Vocé vai ter que tirar sangue, € 6 uma
picadinha, vai doer s6 naquela hora. Depois vai passar. Para tirar essa dor que
vocé esta sentindo no brago, na perna, precisa s6 de uma picadinha”. (ONIX,
pai de Rubi, em entrevista ao pesquisador).

O pai usava como estratégia usar as situacfes vivenciadas pela crianga para

abordar o que precisava ser feito na rotina de cuidados.

Eu sempre usava o que ele estava sentindo. Eu usava a dor maior: “E a dor
maior? Entdo, hoje a gente vai tomar um remédio que vai fazer passar essa dor.
Agora a gente vai fazer um exame que vocé precisa ficar sem se mexer. Ou
entdo fazer como se fosse um jogo: “Hoje a gente vai fazer um exame que néo
pode se mexer, que nem um jogo, tem que ficar parado, o tempo todo”. Na
tomografia foi desse jeito. “Eu sei que estd doendo bastante a sua perna, o seu
brago, a sua mao, s6 que agora ndo vai poder mexer, hein? E como o pai falou,
tem que ficar s6 o tempo do exame. VVocé vai deitar nessa maquina, nao pode
mexer, mas € s6 o tempo do exame”. Tentava deixar de uma forma... Porque
crianca gosta disso, mais ludico. “Olha, vocé vai entrar nessa maquina. Olha o
tamanho dela!”. Entdo sempre criava uma histéria em cima daquilo. (ONIX,
pai de Rubi, em entrevista ao pesquisador).

Ja a familia de Esmeralda considera que a crianca deve saber as mas noticias,
apesar de que ainda seja dificil para eles falar sobre a experiéncia vivenciada no

tratamento da menina.

Eu acho que a gente tem que encarar a situacdo de frente, né? E fazer... Agir
da melhor forma possivel, por mais que sinta aquela dor... eu acho que estar
firme ali, né. E eu acho que ndo tem que esconder, independente do que
aconteca, da situacdo, que ndo tem que esconder da crianga. No nosso caso, a
gente ndo falou porgue ela era pequena, passou muito tempo sedada. Mas se,
hoje em dia, viesse a acontecer, eu falaria, sim. (ZAFIRA, mée da Esmeralda,
em entrevista ao pesquisador).

Quando olhamos para a experiéncia da crianca, também percebemos que o

processo de adoecimento e afastamento para internacdo também afetam outras criangas,
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especialmente os irmaos, que sentem o vazio deixado na casa pela crianca e pelos pais. E

para esses irmdos também € experenciada a comunicagdo de mas noticias do que acontece

no tratamento do outro, porém cada familia adotou uma estratégia de abordagem. Na casa

de Ametista, a mae procurou ter cautela no repasse das informacdes a filha mais velha,

Turmalina, de 12 anos, sobre o que acontecia com a irma em S&o Paulo, por conta da

distancia, ja que ela ficava em Alagoas com a avo.

Nos sabiamos que ela tinha um apego muito grande com a Ametista, ela sofria
nos dois sentidos, tanto por estar longe da irmé quanto por estar longe dos pais.
[...] quando a gente se separou o pai foi morar em Goias, ele esta la até hoje.
Entdo assim, ela ficou desligada do pai, de mim por conta das viagens e da
Ametista por conta do tratamento também. Entdo, quando eu preciso passar
uma informag&o para ela, eu tento passar de uma forma mais simples: “Oh, a
Ametista esta passando por um momento um pouco mais dificil...”. Na época
do tumor por exemplo: “Oh, ela estd com um probleminha na cabega, esta
afetando a visdo dela. Mas assim que eu tiver mais informagdes... A gente vai
resolver isso, pode ficar tranquila”. Ai depois que a gente passou por todo o
processo, ai sim que eu falei para ela: “Olha aconteceu uma coisa um pouco
mais grave do que a gente imaginou, a Ametista ficou num risco de vida de
muito grande, mas tinha um médico muito bom que cuidou dela, que ajudou,
ela precisou fazer uma cirurgia...”. [...] Ent3o, com ela a gente teve que ser um
pouquinho mais devagar. (TURQUESA, mae de Ametista, em entrevista ao
pesquisador).

J& com o irmdo mais novo, de 5 anos, Turquesa prefere nao repassar muitos

detalhes dos procedimentos, embora ele jA comece a perguntar sobre o que acontece com

a irma. De toda forma, sua demanda por informacao é desconsiderada pela mae.

A gente fala mais superficialmente: “Oh a Ametista estd dodoi, vai precisar
tomar um remedinho, mas daqui a pouco a gente estd em casa”. Ai quando a
gente volta para casa, ele fica no pé dela: “Ametista, vocé ja tomou agua? Ja
tomou remédio”. Tem mais essa cobranca. [...] a Ametista ficou com algumas
cicatrizes no corpo, por conta dos procedimentos, no pescogo por causa do
cateter [...] Entdo quando ele a vé& de biquini, ele pergunta como ¢ que foi. “Eu
tinha um cateter aqui”. “Mas porque voc€ usava um cateter?”, ele perguntava.
Ultimamente, nds contamos a histdria para ele porque um tio dele desenvolveu
um problema renal e precisou fazer tratamento. Ai nés contamos como tudo
isso funcionava. Mas n6s ndo contamos detalhadamente que isso aconteceu
com a Ametista. (TURQUESA, mée de Ametista, em entrevista ao
pesquisador).

Jana casa de Rubi, Onix prefere contar o que estava ocorrendo ao filho mais velho

da esposa ja adolescente, Berilo, de 16 anos. A rotina de atendimentos fez com que ele

fosse criado pela avo.

Minha m&e morava em cima, eu morava em baixo. Entdo, quando acontecia
uma crise, a gente sempre saia de madrugada para o hospital, avisava a minha
mae, eu o avisava e dizia: “Oh a gente vai precisar ir para o hospital, vocé vai
ter que se virar s6”. Entdo a gente sempre 0 acompanhou de perto e falava: “Oh
a gente vai sair, esti acontecendo isso, € isso... Seu irmio esta ruim...”. (ONIX,
pai de Rubi, em entrevista ao pesquisador).
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Na familia de Esmeralda, a irma mais velha, Selenita, de 17 anos, na época das
internagdes, tinha sete anos e ficava sob os cuidados de tios e avds. A ma noticia sobre o
caso ndo foi comunicada diretamente a ela, mas a menina percebeu que algo estava
acontecendo. De toda forma, a mée considera que o silenciamento de Selenita estaria em
sua inabilidade de fala, embora o assunto do tratamento ainda seja um tema dificil para
toda a familia.

Né&o, ndo foi eu [quem contou], ela ja sabia porque eles estavam falando. Eu
me lembro que teve um dia que eu voltei para casa e ela falou: “Ah mae, a vo
me disse que a Esmeralda esta bem ruim e que ela pode morrer”. Ai eu sentei
com ela e expliquei a situagdo: “Estd acontecendo assim... Sim, a gente corre
o0 risco de perder ela, sim...”. [...] Ela ndo fala muito [sobre o tratamento da
irmd], mas ela sabe, ela ciente, ela ndo esqueceu, porque as vezes ela fala. Mas
ela é muito diferente da Esmeralda, ela é muito fechada, muito “ogra”, néo pde
para fora o que sente. (ZAFIRA, méde da Esmeralda, em entrevista ao
pesquisador).

No meio do processo de cuidado, as trés criancas estiveram de perto com a morte,
vivenciando a perda de outros companheiros de tratamento. Turquesa recorda o caso de
Marfim [nome ficticio], um adolescente de 13 anos, que fez o transplante dois meses antes
de Ametista. As familias ficaram proximas pelo tempo de convivéncia na mesma casa de
apoio que a menina ficava com a mée enquanto faziam as consultas em Sdo Paulo. A
morte de Marfim, em um acidente de carro, abalou bastante a mée que se viu obrigada a
compartilhar a noticia com Ametista, que sentiu a perda do amigo que fazia 0 mesmo tipo
de tratamento. Novamente, o uso de metafora foi usado para abordar a morte.

Al ela falou: “E agora?” ela perguntou. Eu falei: “Agora ndo tem mais jeito.
Marfim virou uma estrelinha, agora ele ndo vai fazer mais tratamento”. “E a
mée dele, como vai ficar, ndo vai mais vir para c4, eu ndo vou mais ver ela, eu
nao vou ver mais ela?”. “Nao, ela ndo vai mais vir filha...Para ele ndo tem mais

tratamento, ele agora mora no céu”. (TURQUESA, mde de Ametista, em
entrevista ao pesquisador).

Turquesa percebeu que Ametista passou a apresentar um comportamento de
distanciamento para outras criangas na casa de apoio ap0s a morte abrupta de Marfim

pelo acidente.

Geralmente quando tem muita crianca de hemodidlise, essas criancas ficam
fixas na casa. Como a gente vai muito seguido, n6és temos mais contato com
eles. E eu percebi que eles trocam telefone: “Vamos continuar conversando...
Vamos marcar um jogo”, mas ela nunca quer. Mesmo na casa, eles chegam
para ela: “Vamos brincar!”. Mas ela ndo quer, prefere ficar no quarto dela. Eu
realmente percebi que era algo que ela ndo queria mais se apegar.
(TURQUESA, mae de Ametista, em entrevista ao pesquisador).
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No caso de Rubi, 0o garoto acompanhou perdas de parceiros de aventuras no

corredor do hospital. Mesmo sem poder ter contato direto por conta do transplante, ainda

assim, ele compartilhava experiéncias e brincadeiras com outras criangas a distancia.

Perdas de companheiros de tratamento foram sentidas pelo menino.

Ele tinha um amigo que também ficava fazendo fisioterapia no corredor. E eles
criaram uma Liga da Justica, cada crianca era um super-heroi. Tinha uma
menina, que tinha um outro tipo de doenca mais complexa (que ndo lembro o
nome agora), que internou no mesmo dia do Rubi, ela chegou a fazer o
transplante, deu tudo certo, mas ela teve uma complicacdo, ndo resistiu e
morreu. Foi bem dificil. Outro menino, chegou bem depois, o Rubi ja tinha
feito o transplante e teve que retornar por que pegou um virus e teve que ficar
internado. Esse menino, na Liga da Justica era o The Flash e ele desenhava
muito bem. Ele passava na porta do quarto e eles conversavam assim, a
distancia, de longe. E ele desenhava, desenhou o Rubi, fez um Batman para
ele... E eles conversavam assim. Esse menino ja era pré-adolescente, ja tinha
13 para 14 anos, e ele também ndo resistiu. Foram duas perdas bem dificeis
para o Rubi. [...] Um outro pai, de outro paciente, mandou uma mensagem [de
audio] que essa menina tinha morrido. E eu ndo tinha percebido que estava o
volume alto e ele escutou. E ai comegou a chorar na hora. Eu falei: “Filho,
infelizmente ela foi morar com o Papai do Céu”. Ele chorou bastante, ficou
bastante triste. E assim, ele entendeu. Foi um pouco dificil. Ele ficou chateado,
mas na cabeca dele, acho que ele entendeu. (ONIX, pai de Rubi, em entrevista
ao pesquisador).

Para a familia de Esmeralda, a convivéncia com outras criangas doentes também

foi marcada por perdas, ainda que considerem que a menina nao tenha acompanhado esses

episédios.

No ambulatério da Oncologia, foram muitas. Eu principalmente sentia muito,
porque eram aquelas criancas que a gente via ali durante as consultas, rindo,
brincando, e de repente, chegava I3, na outra semana para fazer consulta, e tu
perguntava pela crianca e tu ficava sabendo [do 6bito]. Ou quando eu subia no
terceiro andar, que era o andar da Oncologia, ai ela fazia as quimioterapias, ai
tu via aquela crianga correndo, brincando no corredor, daqui a pouco tu via a
correria [da equipe] e sabia quem era [que tinha morrido]. Isso foi bem ruim...
Mas a Esmeralda néo teve contato direto com essas criangas. Teve um caso de
uma crianga que a gente conhecia, que a Esmeralda deu alta e ai durante uma
consulta, ¢ a mae da menina chegou e eu perguntei: “E a Pérola? [nome
ficticio]”. Ai ela olhou para mim [diminui o ritmo da fala]: “Olha, a Pérola ndo
esta mais aqui”. Ela tinha um ano e pouco. Tinha ocorrido ha pouco tempo.
Ela depois até acabou visitando a gente, veio almogar aqui conosco. (ZAFIRA,
mae da Esmeralda, em entrevista ao pesquisador).

Diante dos topicos abordados nas entrevistas, foi possivel estabelecer relagdes que

emergem das falas dos pais a respeito da experiéncia de Comunicacdo de Mas Noticias

que as familias vivenciaram ao longo da trajetéria de cuidado dos filhos. No quadro 5,

trazemos uma sintese dos principais pontos para facilitar a compreensdo e que merecem
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atencdo com relacdo a como os pais compreendem as mas noticias recebidas, em especial

no primeiro diagnostico:

Quadro 5- CONTEXTO DE COMUNICACAO RECEBIDA PELAS FAMILIAS

TURQUESA, ZAFIRA E JASPE, pais ONIX,
HEORIDAGEN mée de Ametista da Esmeralda pai de Rubi
“Médico nao esperou nem
chegar o resultado de todos w N .
o . A gente ndo tem mais o N A
0s exames e ja falou: P | x Meédica falou que a gente
L . ‘Oh mae, todas as criangas que tazer por ela. Entdo, tinha sido “premiado com
Primeira ma ’ vocés tém que se preparar

noticia aos pais

gue nascem renais no
Estado chegam a 6bito antes
de iniciar o tratamento. [...]
Eu dou uns dois dias de vida

5 9

paraela’ ”.

porque eu acredito que ela
ndo passe dessa noite”

uma bomba” e que a
qualquer momento ele
poderia morrer.

Impacto para os

Eu ndo tinha ninguém por
perto, estava sozinha, ndo
tinha ninguém por perto,

Pai: “Naquela noite me
desesperei né? A gente j&

“Pra gente foi desesperador,
porque a gente ndo conhecia

pais ga_ma com uma patologia sabia que o estado dela era da doenga, ndo conhecia
noticia desconhecida, sem ajuda muito critico”. nada”.
profissional.
Outros . s .
Pseudotumor Parada cardiorrespiratoria Meningite e Transplante

diagnosticos

Impacto do
outro episédio
de mé noticia

nos tinhamos uma noticia
ruim que foi dada de uma
forma mais tranquila, por
médicos que entendiam do
assunto, e eles deram uma
solucdo para a gente.

“A gente aceitou melhor. ela
também foi desenganada,
mas ja estava bem
familiarizada com toda a
equipe da UTI, todo ja
conhecia a gente e deram a
noticia com mais cuidado,
com mais cautela”.

Com relago ao transplante,
todos os médicos
desconheciam o
procedimento: “Ele vai
morrer, ele ndo vai resistir...
A gente ndo indica...”

Fonte: pesquisador.

Identificamos que a primeira ma noticia, ligada ao anuncio do diagnéstico, nos

trés casos, foi acompanhado de falas muito contundentes quanto a morte iminente das

criangas, em que esse contetdo foi explicitado de maneira direta: “vai morrer”,

a 6bito”, como eufemizag¢do como “nao vai resistir”,

9% ¢¢

2% ¢¢

chegam

tem dois apenas dois dias de vida”,

“ndo passa dessa noite”. A metafora também foi usada para o efeito potencializador do
sentido de morte: “premiados com uma bomba”, usada por uma médica, enfatizando o
sofrimento que o diagndstico estava trazendo para a familia. O efeito que a emissao dessa
ma noticia foi intenso para esses pais, que destacaram sua fragilidade diante do
desconhecimento do desfecho do diagnéstico apresentado (“ndo conhecia nada sobre a

29 ¢¢

doenga”, “estava sozinha”, bem como a desestabiliza¢cdo emocional: “Naquela noite me

desesperei né? A gente ja sabia que o estado dela era muito critico”.
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J& num segundo episodio significativo, a forma como os médicos abordaram as
familias, ainda que com um diagnostico tdo grave quanto o primeiro, ainda assim,
considerara que a mé noticia foi melhor processada pelas trés familias, qualificando como
uma comunicagdo feita de “forma mais tranquila”, reconhecendo maior “cuidado e
cautela”. A unica situacdo em que o contelldo de morte foi repetido em um novo episddio
foi para o pai de Rubi, que revelou que ao cogitar o transplante de medula a reacdo dos
profissionais foi de desqualificar a informacéo e destacar o alto risco de morte, sem,

contudo, abrirem espaco para acolher a demanda da familia e buscar as informacdes

adequadas sobre o procedimento.

No préximo quadro, sintetizamos 0s depoimentos que se enquadram no contexto

de comunicacéo dos pais para com as criangas:

Quadro 6 - CONTEXTO DE COMUNICACAO DOS PAIS PARA AS CRIANCAS

TURQUESA, ZAFIRA E JASPE, pais ONIX,
AEOIRIDIAEIEN méae de Ametista da Esmeralda pai de Rubi
Como “La vai te.rdunsd medchosS, eles “AI gente ndo falou porque “Vocé vai ter que tirar
contaram ma Vao cuidar de voce. 5 e'a era pequena, passou sangue, é sé uma picadinha,
noticia a acordar, ndo precisa ter muito t_empo s_edada. Mas se, vai doer s6 naquela hora,
. medo, eu vou estar do lado hoje em dia, viesse a . . "
crianca de fora”. acontecer, eu falaria, sim”. Depois vai passar”.

Contaram para

Para irmé de 12 anos: “Eu
tento passar de uma forma
mais simples. teve que ser

Para irmd de 7 anos na
época: “Nao foi eu [quem
contou], ela ja sabia porque
eles [familiares] estavam

Noticia para o irméo de 16
anos: Quando acontecia uma
crise, avisava ele: “Oh a

outras criangas

ela [m&e do adolescente] ndo
vai mais vir filha...Para ele
ndo tem mais tratamento, ele
agora mora no céu”.

muito. Mas a Esmeralda néo
teve contato direto com
essas criangas”.

irma . . ~ . ente vai sair, esta
0S Irmaos um pouquinho mais falando. Ela nédo fala muito acor?tecendo isS0. € 1SS0
devagar”. [sobre o tratamento da irmd], S L
. Seu irmao esta ruim...”.
mas ela sabe”.
Morte de uma menina e um
Morte de adolescente que « .
. No ambulatério da adolescente que

fazia mesmo tratamento por - - . - .
acidente de transito: “Nao Oncologia, foram mwta}s compartllhavar_n brlncade_lras
Morte de ’ ; [mortes]. Eu [m&e] sentia no corredor: Liga da Justica.

“Filho, infelizmente ela foi
morar com o Papai do Céu”.
Ele chorou bastante, ficou
bastante triste.

Fonte: pesquisador.

Nessa sintese, também destacamos como 0s pais compreendem o0 processo de

comunicagdo com a crianga no contexto de ma noticia. Nas familias de Ametista e Rubi,
a opcéo relatada por eles foi de relatar as informacdes sobre as cotidianas do tratamento,
como na aplicacdo de injecdo ou na realizagdo de exames, incentivando a crianca a aderir

ao tratamento e mostrar-se presentes ao lado da crianga nos procedimentos: “eles vao
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cuidar de vocé’, “vou estar do lado de fora quando acordar”, “Vocé vai ter que tirar
sangue, é s6 uma picadinha, vai doer s6 naquela hora”. Especialmente Onix disse que
procurava reconhecer a dor de Rubi e incentiva-lo a seguir a indicacédo da equipe de saude,
e gue nos casos mais agudos, procurava reconhecer o sofrimento do menino e validando,
sinalizando que estava também fazendo o melhor. Na crise mais aguda, Turquesa preferiu
ndo informar a crianga da ma noticia no primeiro diagndstico, no auge da crise, tendo em
vista que a menina ndo estava consciente, conversando dias depois. Ja a familia de
Esmeralda, a opcao por ndo falar o diagndstico inicial foi em funcéo da idade da garota,
com 1 ano e meio, bem como pela sua condicdo debilitada, passando naquele periodo
muitos momentos sedada.

A experiéncia da crian¢a ndo se limitou apenas ao doente, mas também a outras
criancas do seu entorno. Com relacéo aos demais filhos, os pais entrevistados adotaram
uma postura diferente conforme o grau de maturidade: Os pré-adolescentes e adolescentes
foram levados a buscar uma independéncia e maturidade para lidar com a auséncia dos
pais para cuidar do outro filho doente, como no caso de Berilo, 16 anos, que morava com
a avo e era informado das crises de Rubi: “seu irmdo esta ruim”. Na familia de Ametista,
a mae evitava contar 0s momentos mais criticos a Turmalina, de 12 anos, que ficava em
Alagoas enquanto Ametista era tratada em S&o Paulo. S6 no retorno, Turquesa conversava
com a filha as dificuldades que a irma estava enfrentando.

Ja no caso de Esmeralda, a familia tentou resguardar a irma Selenita, de 17 anos,
na época com 8 anos, mas a menina descobriu ouvindo outros familiares. O fato de a
menina ndo comentar é destacado pelos pais como insensibilidade para tratar do tema,
mas 0s préprios pais ainda hoje se mostram fragilizados em abordar o tema.

Por fim, neste quadro aparece a reacdo a morte de outras criangas, que aproxima
mais contundentemente o tema da finitude no horizonte das familias. A perda de amigos
foi um processo marcante para as criancas pela proximidade dessas no periodo em que
estavam compartilhando o mesmo tratamento. Rubi e Ametista acompanharam de perto
a perda de companheiros de ala e sofreram com essas mortes, segundo relatos dos pais.
Os proprios adultos também ficaram impactados com essas mas noticias. Mesmo que
Esmeralda ndo tenha acompanhado perdas diretamente, Zafira recorda que ela mesma
ficava sensibilizada por ver outras mées perderem seus filhos quando circulava pelo setor
de oncologia infantil do hospital ao longo do tempo em que a filha vem sendo

acompanhada pela equipe médica.
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A perda de outras criancas parece acender de forma mais intensa para essas
familias a forca do simbolico da morte, tendo em vista o risco pelas aproximacoes
possiveis, em virtude das idades proximas, por compartilharem a mesma unidade, a
mesma rotina de cuidado e a mesma patologia, muitas vezes. A concretude de uma perda
nessas condigdes aproxima do cenario a morte que Se quer evitar com o investimento da
familia e dos profissionais de salde para recompor a salde da crianca. Traz de volta a
fragilidade e a finitude como caracteristicas do humano para o cenario do cuidado

mediado pelas biotecnologias.

A etapa do grupo focal foi planejada em dois encontros por videoconferéncia de
1 hora, em dias diferentes, de modo a ndo tornar sobrecarregar as crian¢as no ambiente
virtual. A atividade foi desenhada para ser realizada na plataforma Zoom, de modo a
facilitar a participacdo das criancas a distancia de diferentes regides do Brasil e permitir
a gravacao do encontro para transcri¢do (anexo G). Os encontros foram conduzidos pelo
pesquisador com participacao de assistente do LabGim, autorizada pelo comité de ética.

Dez minutos antes do horario previsto, a sala foi aberta e os participantes
chegaram para testar equipamentos e conexdo. Além do pesquisador e das trés criancas
participantes, participou da videoconferéncia uma assistente do LabGim, devidamente
autorizada pelo comité de ética, para apoio técnico. Ela ficou oculta o tempo todo, sem
imagem de identificacdo em seu perfil, abrindo a camera somente no momento da
apresentacdo para acenar para as crianc¢as, voltando a ficar com a imagem oculta na
sequéncia.

A estrutura do encontro foi planejada para permitir com que as criangas se
sentissem parte do processo da pesquisa e constru¢do conjunta do tema a ser trabalhado.
Antes de entrar no cerne da discussdo tematica, alguns movimentos foram conduzidos
para acolher as criancas e conhecé-las melhor. O primeiro movimento foi de
autoapresentacao, iniciando pelo pesquisador que falou brevemente sobre si e sobre seu
objetivo da pesquisa, a respeito da noticia, e convidando as criancas para colaborarem na
pesquisa, destacando o papel ativo na producdo do conhecimento sobre o tema a partir do
olhar dela, por meio das atividades previstas para serem realizadas nos encontros. O
pesquisador apresentou ainda o Laboratério de Pesquisas de Comunicacdo nas Infancias
(LabGim / PUCRS), coordenado pela prof.2 Dr2. Juliana Tonin, bem como os demais

colaboradores, localizando a pesquisa em outros estudos envolvendo criangas.
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As criangas estavam dispostas em suas casas: Ametista sentada aparentemente em
frente @ uma mesa na cozinha, Esmeralda estava sentada em uma cama, num quarto, e
Rubi sentado em frente a uma mesa em uma varanda externa no sitio da familia. O
pesquisador apareceu na videoconferéncia na sala de casa. Ao fundo, em destaque, duas
corujas feitas de tecido produzidos pelo LabGim para interacdo com criangas: com
CoruGim e Flor ao fundo. CoruGim tem cerca de um metro de altura, o que chama atencéo
das criancas. Essa foi a primeira coisa que 0s participantes observaram no cenario. Ao
mostrar para as criancas e falar sobre o papel de pesquisadores dessas corujas no
laboratério, as criangas comecaram a interagir mais espontaneamente por gestos e frases
curtas a respeito das duas figuras. Depois disso, foi aberto espaco para que cada crianca
se apresentasse falando seu nome, cidade e idade.

Como forma de estabelecer combinacGes iniciais com as criancas sobre a
conducdo das atividades foi estimulado para que falassem a vontade, sempre que
quisessem, poderiam deixar os microfones abertos. As criangas foram convidadas a
escolher qual o sinal que poderiam usariam para pedir a vez de fala, especialmente em
funcdo dos retardos no sinal em interacdes em videoconferéncias. O pesquisador
comentou que, nas atividades presenciais do LabGim, Flor era usada como “coruja
faladora” pelas criangas que estavam com a palavra durante uma dinamica. Porém, em
funcdo da distancia pela interface da videoconferéncia ndo seria possivel utilizar esse
recurso. A opcdo apresentada por Esmeralda foi de levantarem a mao, o que foi aceito
pelos outros participantes. Esse recurso, no entanto, ndo foi sempre usado, em muitos
momentos as criangas se sentiram a vontade para falar ou foram instigadas pelo
pesquisador, como forma de aproxima-las da discussdo com as outras criancas e equilibrar
a participacéo de todos.

Para além do momento inicial de apresentacbes, também foram planejadas
dindmicas de vinculagéo para que as criancas pudessem se conhecer melhor apresentando
mais detalhes do seu universo. No primeiro encontro, no dia 29 de dezembro, foi proposta
uma brincadeira que estimulava os participantes a percorrer a casa, durante o periodo de
um minuto, em busca de objetos demandados pelo pesquisador. Foram cinco rodadas. O
pesquisador também interagiu, trazendo objetos como uma forma de aproximagado com
as criancas, atendendo aos mesmos estimulos sugeridos as criangas. A intencdo da
participacdo direta do pesquisador na interacdo lGdica foi tentar diminuir a distancia e a
posicdo hierdrquica perante as criangas, de modo a criar um espaco colaborativo e mais

acolhedor, evidenciando uma disposi¢do a uma construcdo coletiva entre os participantes
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do encontro. Essa disposi¢do também foi incorporada na conducdo das demais atividades,
em que o pesquisador também compartilnou experiéncias pessoais como forma de
estabelecer uma proximidade. Tal postura contrapde a posicdo de observador distante e
ndo envolvente na cena do campo. Porém entendemos que essa observacao participante,
ativa no movimento do campo é importante para a interagdo e pesquisa.

No segundo encontro, no dia 30 de dezembro, a dindmica de vinculacdo estava
ligada a literatura. As criancas foram convidadas a buscar na casa um livro ou algum
objeto da casa que lembrasse alguma historia que eles gostassem. As brincadeiras
ajudaram com que as criangas pudessem interagir mais entre elas. Ainda que néo
comentassem abertamente ou questionassem as escolhas das outras criangas e do
pesquisador, riam e festejavam a cada objeto apresentado. Tendo em vista as limitacoes
que a mediacdo por aparatos tecnoldgicos impGe em relagdo a um encontro presencial, as
dindmicas ajudaram a mobilizar as criangas para a acdo fisica e de estabelecerem
prioridades ao apresentar suas escolhas, bem como conhecer melhor os demais

participantes, facilitando um maior vinculo.

Finalizada as etapas iniciais de apresentacdo e interacdo vincular, os encontros
seguiram para atividades voltadas para o cerne do tema da pesquisa. O programa previu
uma atividade de gatilho temético, para apresentar uma situacdo, de modo a abrir espaco
para que as criancas falarem sobre experiéncias com a ma noticia. Enquanto no primeiro
encontro o foco da atividade foi trazer elementos para compreender as no¢oes de noticia
pela crianca e ver em suas relacdes cotidianas quais percepcdes a respeito de ma noticia,
no segundo dia a proposta abordaria mais diretamente a teméatica da ma noticia no
contexto do cuidado em salde propriamente dita.

O primeiro encontro do grupo focal foi marcado para o dia 29 de dezembro de
2020. Antes de iniciar a acdo central tematica sobre noticia, ainda dentro do espaco de
vinculagdo, foi aberto mais um espaco para um dialogo sobre contextualizagdo do
momento atual das criangas, tendo em vista a proximidade temporal com o Natal, ocorrido
uma semana antes, explicitando as condi¢des em que estavam passando naquele periodo,
como a brincadeira com os irm&os, as bonecas, no caso das meninas e ir para piscina.
Inicialmente, Rubi se mostrou bastante comunicativo e participativo. Esmeralda,
respondeu abertamente, quando demandada. JA& Ametista mostrou-se bastante timida e

reservada, com dificuldade para responder as primeiras perguntas, ndo se sentindo a



143

vontade para interagir espontaneamente, apenas quando o pesquisador direcionava a
conversa para ela.

Com a pandemia, a familia de Esmeralda foi orientada a evitar as consultas de
rotina para diminuir a exposi¢do ao coronavirus. A menina seguiu tendo aulas remotas e
convive com os trés irmdos e 0s primos, j& que eles moram proximos e também se
encontram nas casas dos avés dos dois lados da familia. Ela relatou que passou o Natal
em casa com a familia e brincado com os irmé&os.

Rubi passou o Natal com a familia no sitio onde estava durante a
videoconferéncia, onde pode finalmente tomar um banho de piscina, sonho que desejava
desde o transplante. No periodo do grupo focal, a crianca estava tendo aulas pela internet
em funcéo da pandemia. Por conta do transplante de medula, Rubi néo teria, de qualquer
forma, como ir a escola presencial até conseguir refazer todas as vacinas novamente,
consequéncia do procedimento realizado. Por conta disso, a familia planejava em 2020
contratar uma professora particular. Porém, o distanciamento social permitiu com que ele
pudesse acompanhar das atividades remotas com sua turma de escola. Uma vez por
semana, a familia pegava o material na escola e ele acompanhava a aula online uma vez
por semana.

Ja Ametista, relatou que passou o Natal com a familia em Alagoas. Ela relatou
que conseguia passear de vez em quando, com muito cuidado. Em casa, gosta de brincar
de boneca e carrinho com os dois irméos. Nesse periodo de pandemia, Ametista ndo se
adaptou as aulas remotas, por conta de dificuldade de interacdo no uso de
videoconferéncia. Somado a dificuldade cognitiva identificada anteriormente, a méae
considera que a menina regrediu no aprendizado, ja que ndo estava mais contando com o
apoio da psicopedagoga da escola paralelamente as aulas. Mesmo na época em que tinha
atividades presenciais, Ametista apresentava dificuldades para interagir com as outras
criangas e apresentava, segundo a mae, dificuldade de coordenagdo motora fina. Entéo, a
garota se incomodava de ver mais atrasada que as demais criangas e procurava fica
sozinha. A mae relata dificuldade de dar sozinha o suporte dado pela pedagoga, pela
psicologa e pela professora de Ametista, o que vem resultando para ela, numa regressao
nas habilidades de escrita, memoria e fala até entdo desenvolvidas. Por ndo conseguir
falar com a professora por videochamada, ndo consegue realizar as tarefas que a
professora pede. A proposi¢do da familia para 2021 é realizar aulas particulares em casa

enguanto ndo é possivel o retorno as aulas presenciais na escola.
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As tarefas escolares, no entanto, a mée tem conseguido manter a distancia, mesmo
com as viagens para consultas em Sdo Paulo, que prosseguiram normalmente, mesmo nos
periodos mais restritivos de circulacdo, por conta da necessidade clinica da menina. A
professora da turma ligava por voz num horario diferente a rotina de exames no hospital,
para tirar algumas davidas. Mesmo com as dificuldades nas interagBes mediadas por
computadores, Ametista assentiu a sua participacdo na pesquisa e compartilhar suas
experiéncias. Inicialmente, ela mostrou-se bastante calada nas interagdes, mas foi
gradativamente participando mais ativamente das a¢des propostas no grupo focal.

Para a acdo focal do primeiro encontro, o gatilho tematico foi a contacdo da
historia da personagem Charlotte, do livro “Mas Noticias, Boas Noticias” (BRYANT,
2008). O livro faz parte da cole¢do “Garotas da Rua Beacon”, com outros titulos que
descrevem varias aventuras de um grupo de garotas. A escolha por esta publicacdo foi
motivada pela possibilidade de levantar as questfes sobre noticia a partir de situaces
cotidianas de um grupo de adolescentes, possibilitando criar gatilhos teméticos para o
debate no grupo focal. Por ndo se tratar de uma histéria de saiude, mas em dilemas
corriqueiros da rotina de escola e de amizades da fase juvenil, os episodios permitiriam
abordar primeiramente nas noc¢Ges de noticia para o grupo de participantes antes de tocar
diretamente nas questdes relativas a ma noticia em sadide. Além disso, foi uma forma de
criar condicBes de acolhimento e didlogo antes de adentrar especificamente em pontos
sensiveis de suas proprias trajetdrias de cuidado, de modo a ndo ser invasivo pela falta de
preparacdo do ambiente para essa conversa.

Durante a dindmica, o pesquisador leu trés trechos selecionados do diério da
personagem Charlotte, que intercalam as narrativas ao longo do livro, para aproximar as
criancas da trama central da histdria vivida (na integra no anexo H). O primeiro trecho
falava da satisfacdo de Charlotte por estar numa nova cidade nos Estados Unidos e fazer
novas amigas, que criaram um clube na torre da casa dela e a perspectiva de poder
escrever para o jornal da escola. O segundo extrato da historia descrevia 0 momento em
gue a garota ouvia, sem querer, a conversa do pai ao telefone com o tio, demonstrando
que havia ganhado uma promocéao no trabalho de escritor para morar na Inglaterra. A
noticia abalou a garota que questionou o impacto dessa decisdo do pai sobre sua vida e
todas as conquistas que havia conseguido na escola. A Ultima parte, mostra o ultimo
registro do livro que a personagem fez em seu diario, descrevendo a alegria de ter ficado

na mesma cidade e conviver com as amigas e o0 namorado, que conquistou ao longo do
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livro, a oportunidade de escrever no jornal da escola, bem como a parceria mais proxima
com o pai e com as mem@rias da mée, que morreu quando ela era muito pequena.

A historia permitiu com que as criangas falassem sobre suas compreensfes de
noticia a partir dos enredos vividos pela personagem. Antes de recuperar 0s pontos da
historia, foi aberto um espago para as criancas para que falassem sobre o que elas
entendiam por noticia. Inicialmente, as criancas ficaram em siléncio, sem responder. Ali,
Rubi, comeca a falar dizendo que:

RUBI — [ele eleva a postura e se aproxima novamente da cAmera] Entdo, uma
noticia para mim [leva a m&o ao peito], é como se fosse falar uma coisa boa ou
ruim para mim [faz movimentos com as méos e bragos circulando os ombros
e 0 corpo, gesticulando grande]. Como se fosse uma noticia para mim: “Rubi,
veio uma noticia para vocé”. Af ele vai falar a noticia, as duas noticias [coca a

parte de traz da cabega enquanto fala].
(Dialogo do grupo focal realizado pelo pesquisador).

Esmeralda e Ametista repetiram parte da concepcdo de Rubi, dizendo
concordarem com ele. Quando foi perguntado sobre a relagdo de noticias na histéria de
Charlotte, Rubi disse que havia noticia boa e ruim no relato da personagem.

RUBI — A boa noticia é que a Charlotte criou novas amigas e ficou na cidade
que ela cresceu [coca a cabeca com a mao direita e a esquerda assegura o
caderno]. A “ruim” noticia é que ela tinha que... A “ruim” noticia ¢ que ela ia
ter que se mudar.

ESMERALDA — [continua escorada na parede, mas responde olhando para
cima] Ela recebeu algumas noticias boas e outras ruins. A boa foi que as amigas
delas ajudaram ela a ficar mais tempo na cidade e poderia ir para uma cidade
que ela poderia levar o cachorro dela. E a ruim € que ela teria que se mudar

com o pai dela e o cachorro dela ndo poderia ir.
(Diélogo do grupo focal realizado pelo pesquisador).

Perguntados sobre o fato de o pai ndo ter contado a novidade da mudanca de
cidade para a filha, as criangas ficaram em siléncio e ndo comentaram nada. Novamente
indagados, Esmeralda toca num ponto que lhe chamou aten¢édo, o destino do animal de
estimacdo da personagem, situacdo que ndo era central nem no livro nem na contacao
pelo pesquisador: “achei que ela ficou muito triste quando ela ouviu o pai dela falando
porque ela ndo ia poder levar o cachorrinho dela”. Rubi também fez mengé&o a esse ponto
quanto perguntado outras possibilidades de desfecho para a narrativa: “Outra boa noticia
para ela poderia ser ficar com o cachorro dela 14 no pais... no pais que ndo poderia ter
cachorro”.

Quando perguntados sobre uma sugestdo de ma noticia que poderiam ser
desenroladas na historia, Rubi respondeu: “Que ela [Charlotte] poderia ser expulsa do

pais e se separar das amigas dela”. Extrapolando a quest&o da noticia para fora da historia



146

narrada, as criancas foram convidadas a pensar outros exemplos de situag6es, que podem

ser boas ou mas noticias. As consequéncias do distanciamento social provocado pela

pandemia apareceram nas falas:

ESMERALDA - A boa noticia é que se ndo tivesse mais Covid, a gente
poderia sair na rua, brincar, sair para passear [sorri para a cAmera] ...

RUBI — la ser muito bom se o coronavirus passasse a gente pudesse andar de
carro por onde a gente quisesse [gesticula grande com as méos, tocando o peito
e depois circulando todo do corpo, com os bragos bem abertos].

AMETISTA [aproxima-se bastante da camera, deixando a cabeca em
evidéncia na tela, ainda que numa postura nao ereta, respondendo com mais
firmeza] Ir na piscina.

P — Muito bom. Para o Rubi fica mais pratico tendo uma piscina ai do lado.
[Rubi cruza os bragos, mantem a postura mais ereta e franze a boca, mas solta
um sorriso quando fala na piscina, Esmeralda coloca a méo na boca,
mordiscando as unhas].

RUBI — Estou morrendo de vontade de voltar [para a piscina, grita,
gesticulando abrindo os bracos].

(Dialogo do grupo focal realizado pelo pesquisador).

Quando questionados sobre um exemplo de noticia ruim, retrataram novamente

os efeitos da doenca.

RUBI — Uma noticia ruim é que o coronavirus voltasse e eu ndo pudesse sair
narua [fala fazendo caretas de reprovacéo, depois de gesticular, coloca as méos
na cabeca e coca].

ESMERALDA — [faz sinal que quer falar] Uma ma noticia seria que, se alguém
falasse para a gente ndo poderia ir para a escola, porque é muito legal estudar
e esta sendo muito triste ndo poder ver 0s amigos.

AMETISTA - Sim. Se a pandemia ndo acabar, a gente ndo poderia mais
brincar no parque.

(Dialogo do grupo focal realizado pelo pesquisador).

As criancas também foram estimuladas a pensar numa noticia que poderia ser

relativizada conforme o receptor, sendo boa pra uns, ma para outros. Ap6s pensarem um

pouco, Rubi pensou numa possibilidade:

RUBI — [leva a méo ao peito para falar e olha para cima] Olha, uma “ruim”
noticia para mim, mas que para 0s outros é bom, [acelera a velocidade de fala
e para de falar, olha para a cdmera e voltando a velocidade de fala normal] as
pessoas ndo gostam de mim, fingindo. Af eu ficasse preso e eles andassem na
rua sozinho [abre bem os bracos]. [cAmera de Rubi congela, mas volta em
seguida]. Se eu ficasse preso hum lugar cheio de arvores e 0s que ndo gostam
de mim fossem brincar na rua sem mim.

(Didlogo do grupo focal realizado pelo pesquisador).

O pesquisador apresentou um trecho adicional da histéria que conta sobre o

anuncio de um baile na escola, ideia que ndo foi aprovada por Marvey, uma das meninas

do grupo:
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“Ei, vocés ndo me deixaram contar a minha noticia. Olhem s6 o que a minha
méae recebeu ontem e tem um bilhete: “Baile de Danca da sétima série,
aprendam os passos da danga classica, pratique a vontade”. Uma das meninas
comentou o seguinte: “Vocé s6 pode estar brincando, isso por acaso ¢ uma
noticia boa?”. A outra respondeu: “Vai ter lanche e as meninas podem escolher
os meninos com quem dangar”. (leitura do pesquisador de BRYANT, 2008 no
grupo focal).

As criangas foram indagadas se para elas receber um convite para um baile seria

uma boa noticia:

RUBI — Pra mim ia ser uma boa noticia, uma 6tima noticia! [fala gesticulando
a mao ao lado do corpo]

P — Por qué?

RUBI — Porgue eu adoro dangar!

ESMERALDA — Pra mim seria uma boa noticia porque igual ao Rubi eu adoro
dancar.

AMETISTA — Sim, eu gosto de dancar também [fala bem baixinho, com
expressdo cabisbaixa, mas postura ereta na cadeira, ainda que com a perna
levantada na cadeira, joelho a mostra sobre a mesa].

(Dialogo do grupo focal realizado pelo pesquisador).

Quando foi perguntada sobre alguma experiéncia em que receberam uma ma

noticia, sobre algo que ndo poderia mais ser realizado, Esmeralda lembrou de um passeio

que foi interrompido.

ESMERALDA - [Olha para cima para responder] Quando minha mée disse
que a gente ia para a praia com a minha tia e meu primo e agora a gente ndo
vai poder.

P — E como vocé ficou sabendo?

ESMERALDA — E que eu estava conversando com 0 meu primo no
WhatsApp. Ai a minha mée pediu para conversar com a minha tia, af eu estava
sentada do lado dela e ai eu vi.

P — Pra ti, como foi receber essa noticia?

ESMERALDA - Foi triste, porque eu queria brincar muito com o meu primo
na praia [balanca a cabeca levemente para o lado e esboga uma cara triste por
um instante]. Ele disse que iria me apresentar um lugar também.

P — Como vocé descobriu essa noticia? Isso fez vocé mudar as tuas ideias?
ESMERALDA — Eu descobri por acaso.

P — Se tu descobrisse antes, para ti seria melhor?

ESMERALDA - Seria triste, dos dois jeitos, porque eu queria muito ir para a
praia [leve énfase no “muito”, postura do corpo escorada na parede, cabega
sustentada pela méo]. [...] Eu fiquei triste, mas ai eu pensei “Bem...”, mas por
outro lado, no ano que vem, eu vou poder ir [inclina a cabega para o lado e
sorri discretamente para a cAmera].

(Dialogo do grupo focal realizado pelo pesquisador).

Rubi também lembrou de uma cena que passou por ndo poder visitar 0s primos.

RUBI — [coloca os bragos pra baixo, bem junto ao corpo, por baixo da mesa]
Entdo, a mé noticia € que um dia 0os meus primos estavam |4 na casa da minha
vl. E ele estava |4 em casa. Estava nublado o tempo e a gente estava
conversando por WhatsApp se eu poderia ir para |4, né. Ai eu fui perguntar
para minha mae e minha mée ndo deixou. Ai eu fiquei triste. [primeira resposta
sem muito gesticular — contando experiéncia propria].
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P — Ela que veio te dizer ou tu que descobriu?

RUBI — Ela que me “dizeu” [sic] que eu ndo poderia ir.

P — E ela te explicou porque vocé ndo poderia ir?

RUBI - Ela explicou, porque o tempo estava muito nublado e estava chovendo.
P — E a Ametista, alguma situagdo?

AMETISTA - [franze a testa e balanga a cabecga levemente horizontalmente e
responde com voz mais firme]. N&o.

(Didlogo do grupo focal realizado pelo pesquisador).

A proposta do segundo encontro do grupo focal, no dia 30 de dezembro, foi
contar uma historia juntos e acessar a tematica da ma noticia na experiéncia das criangas
participantes. A atividade comecou com meia hora de atraso. Onix, o pai de Rubi
informou pouco antes do inicio que estava levando o cunhado que havia caido do telhado
e que 0 menino iria atrasar, mas que a mée dele disponibilizaria a conexdo. Enquanto isso,
0 pesquisador seguiu conversando assuntos aleatérios com Ametista e Esmeralda,
interagindo com CoruGim e Flor. Nesse meio tempo, a académica que estava como apoio
técnico entrou em contato com a mée de Rubi e ele pode entrar no encontro. Perguntado
se estava tudo ok, o menino informou que sim e entrou na atividade.

O retorno a atividade teve uma breve reapresentacdo dos participantes e um
momento para relembrar o que foi trabalhado no primeiro encontro. Rubi recordou da
brincadeira de “caca ao tesouro” com os objetos pela casa. Esmeralda reconheceu que a
conversa anterior tinha como tematica as noticias. Depois, lembrou da historia do livro,
pontuando que o enredo envolvia varias meninas que ajudaram Charlotte a ficar mais
tempo na cidade. Ela pontuou novamente a questdo de mudar de pais sem poder levar seu
cachorro. Ametista, inicialmente mostrou-se mais retraida e preferiu ndo falar logo de
inicio. Na atividade de integracdo, foi proposto para que eles procurassem pela casa algum
livro ou objeto que remetesse a alguma historia que eles gostassem, conforme relatado
anteriormente.

O momento de gatilho teméatico do segundo encontro foi uma nova contacéo de
historias, s6 que dessa vez com a partir de imagens livro “Quando Vocé Est4 Internado
ou Doente”, de Tom MacGraph, editado no Brasil pela Editora Paulus da coleténea
“Terapia Infantil”. A obra ¢ um guia com orientagdes sobre como os pais devem abordar
a comunicacdo com as criancas durante o periodo de internacdo. Nos interessou usar as
ilustracbes de R.W. Alley, de forma a criar gatilhos tematicos sobre o contexto de
comunicagdo de mas noticias. Se na historia anterior foi uma leitura sem imagens, nessa
eles eram convidados a criar uma histdria sobre salde a partir de imagens sem palavras.

As figuras, nesse livro, remetem a uma trajetoria de cuidado de uma menina que sofre um
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acidente com um skate, como diagndstico pelo médico, internacdo, aplicagdo de
medicacdo e a volta para casa apds a alta. A proposta foi com isso criar situagcdes em que
a experiéncia de cuidado que as criangas participantes passaram em seus episodios de
internacdo e criar pontos em que fosse possivel criar espaco para que as criancas

abordassem questdes sobre méa noticia em salde.

Figura 1 - Criangas brincando no quarto

Fonte: R.W Alley, In: MCGRATH, 2004.

A imagem 1 mostra criancas no quarto, sobre a cama, com um album, colando
figuras. Ao fundo, na janela, um urso de pellcia, com um chapéu verde com uma vela

acesa no topo. As criancas identificaram as relagdes entre 0s personagens:

RUBI - [sem muitos movimentos corporais] Jodo e Maria estavam vendo fotos.
ESMERALDA - [levanta a mdo, sorri] Estdo desenhando.

AMETISTA — [com a cadmera fechada, voz firme] Eles estdo desenhando e
estdo pintando.

ESMERALDA - E estdo recortando também [ha uma tesoura sobre a cama].
P — Eles s&o amigos?

ESMERALDA — Parecem ser irm&os.

RUBI — [bragos rente ao corpo, sem movimentos dos bracos] O ursinho estava
olhando parado, mas ele ndo podia pintar, ele vivia parado, ai ele ficou triste.
ESMERALDA — Sim.

(Didlogo do grupo focal realizado pelo pesquisador).
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Figura 2 - médico mostra radiografia no consultorio

Fonte: R.W Alley, In: MCGRATH, 2004.

A imagem 2 mostra um consultério de uma emergéncia, onde um médico com
uma pasta cheia de papeis estd em pé apontando para duas radiografias fixadas na parede
com a imagem de 0ssos do pé quebrado. Uma crianca esta sentada sobre uma maca, com
0s bracos cruzados e semblante triste. Ao lado dela, estdo os pais, em pé, olhando para a
radiografia com expressao de preocupacao, a mée leva a méo cobrindo a boca. No chéo,
préximo a crianga, esta um skate quebrado. A lesdo na perna foi o foco das descri¢des
das criangas:

ESMERALDA —[inclina o corpo lateralmente e aproxima a cabega em direcao
a camera para ver melhor a imagem]. Parece que a menina quebrou o pé
brincando.

P — E 0 que pode estar acontecendo?

RUBI — [Se aproxima da camera, apoiando o corpo sobre os bragos cruzados
na mesa, fala fica mais clara]. Ai o médico disse que ndo tinha conserto, que
ela ia ter que amputar a perna.

[Siléncio das criancas]

P - O que mais que ele disse para a crianga e para os pais dela?

[..]

P — O que ela pode ter feito para ter chegado nessa cena?

ESMERALDA - [fala calmamente] Parece que ela estava brincando.

RUBI — [se aproxima da camera, fala mais alto, ainda assim alguns pontos
cortados]. Ai descobriram que ndo tinha conserto. Ai eles falaram com o
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médico [inaudivel] e forcaram a consertaram o o0sso dela. E a menina...
[palavra inaudivel].
(Dialogo do grupo focal realizado pelo pesquisador).

Questionados o que o médico estaria dizendo a familia, as criancas reconheceram

gue uma ma noticia estava sendo dada diante do acidente da menina.

P — E quem é essa pessoa que esta conversando com eles?

ESMERALDA — E o médico.

P — E o que ele esta falando para eles?

ESMERALDA — [bem proxima da cAmera, porém com o rosto com sombra,
pouca iluminagdo] Que ela quebrou a perna e o dedinho.

P — E vocés acham que ele esta conversando com quem?

ESMERALDA — Com os pais dela.

P — Com quem vocé acha, Ametista, que ele esta conversando?

AMETISTA - [siléncio, fica bem préxima da camera, olha para a tela,
enguanto segue mexendo em algum objeto com as méos, mas ndo responde].
P - E vocé, Rubi, enquanto a Ametista esta pensando, com quem vocé acha que
eles estdo conversando?

AMETISTA — Eles estdo conversando com o doutor.

RUBI — Entdo, cle estd mostrando “fotos” para os pais deles. Que o 0sso
quebrou [inaudivel no final].

[-]

[Siléncio das criancas. Ametista abre a cAmera novamente, esta mais proxima
da cadmera. Esmeralda mexe na cdmera. Rubi comega a mexer com a caneta e
olha para baixo].

RUBI - [olhando para baixo, gesticula com os bracos abertos no fim da frase,
em “surpresos”] O pai dela ficaram surpresos.

ESMERALDA - [levanta a méo] Eles ficaram surpresos, como o Rubi disse,
ela ficou muito triste. Os pais dela ficaram surpresos porgue ela nunca tinha
quebrado a perna.

(Didlogo do grupo focal realizado pelo pesquisador).
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Figura 3 - Menina na enfermaria escura

Fonte: R.W Alley, In: MCGRATH, 2004.

Na Imagem 3, a menina aparece internada no quarto escuro de um hospital,
possivelmente uma UTI, com aparelhos de monitoramento no alto da cama. Ao lado ha
outra crianga dormindo em outro leito. Ao fundo, uma porta aberta onde aparecem dias
enfermeiras em uma sala mais clara, onde preparam medicacdo. Pela primeira vez, o
contexto de suas historias pessoais aparece com maior sinal, na fala de Rubi, trazendo o
tema do cancer, enquanto as outras meninas estavam concentradas em relatar o acidente

com a perna da menina da historia.

ESMERALDA — Que ela teve que ficar deitada na cama e o do lado tinha outro
menino. E atras do outro menino tinham duas enfermeiras.

[Rubi e Ametista comecam a falar juntos, mas param, incompreensivel o que
disseram].

RUBI — Ai a menina quebrou a perna boa. Ai a outra menina tinha cancer e ela
estava muito ruim.

P — E elas estavam juntas no mesmo lugar?

[siléncio das criancas]

AMETISTA — [aproxima da cAmera para responder, mas segue mexendo com
0 objeto nas méos] Ela teve que ficar internada.

P — E como esta sendo para ela ficar nesse lugar?

RUBI — Internada.

AMETISTA — [se aproxima da camera, mas mais debrugada sobre a mesa, fala
com voz bem firme] Acho que ela esta com um pouco de medo de ficar ai.
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RUBI — [gesticula com a méo em frente ao rosto] Ela estava sentindo dor e
com muita febre [énfase tonica na palavra “muita”].

P — Ela esta sozinha? Ela esta com alguém junto com ela?

RUBI — Ela esta com o amiguinho dela.

ESMERALDA — O amigo dela também ficou doente.

(Diélogo do grupo focal realizado pelo pesquisador).

Figura 4 — Médico prepara injecao

Fonte: R.W Alley, In: MCGRATH, 2004.

Imagem 4: Nesta cena, passada em um quarto, 0 médico prepara uma injecéo, de
costas para a crianga que estd na cama, abracada ao pai. A crianga demonstra que esta

com expressdo de medo.

[Siléncio das criancas]
AMETISTA — O médico foi cuidar dela.

RUBI — O médico estava querendo dar uma injecéo nela, para ver se ela
melhorava, mas a menina estava morrendo de medo. E o pai estava explicando
para ela: “Calma, calma”.

P — O pai estava junto com ela, Rubi?

RUBI — Estava junto com ela e estava explicando que s6 vai ser uma picadinha.
P — E o doutor, como estava com essa menina?

RUBI — Entdo, ele estava tentando curar a menina, tentando dar a medicagéo
para ela e uma injecdo. Ai a menina morreu de medo. Ai o pai ficou explicando
para ela que era s6 uma picadinha.

P —Vocés acham que o médico vai aplicar a injecdo e vai perguntar para ela se
ela quer? VVocés acham que precisa conversar com ela?
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RUBI — Eu acho que médico antes de dar a injecéo vai chegar para ela e vai
falar “Calma, ¢ s6 uma picadinha de vez, ndo vai ser nada”, antes dele picar.
P — O que vocé acha, Ametista?

AMETISTA - [franze os labios, demora para responder]. Eu acho que ele a
mandou ter calma, que ndo ia doer nada.

P — E importante chegar e perguntar?

ESMERALDA — Sim.

RUBI — E importante.

P — E se o médico chegar e fizer a injecdo e ndo falar nada com a crianga, o
que acontece, como a crianca fica?

RUBI — Eu acho que a menina vai chorar.

ESMERALDA — [levanta a mao para falar] Se ele nao fala para ela que vai dar
injecdo, na proxima vez que ela for fazer injegdo ela vai ficar com ainda mais
medo do que ela estava.

P — Olha sd. E ai 0 que acontece se ela ficar com medo e tiver que tomar outra
injecdo?

ESMERALDA - Ela ndo vai mais gostar de ir no médico. Cada vez que 0s pais
delas forem levar ela no médico, ela ndo vai gostar.

P — E isso, Ametista?

AMETISTA - [mexe no caderno e olha para baixo, fala em tom mais
introspectivo]. Sim.

(Dialogo do grupo focal realizado pelo pesquisador).

Observa-se que Rubi traz para a cena a abordagem com que o pai relatou ser a
forma de comunicacdo durante o tratamento quando era necessario dar uma ma noticia:
“Ail a menina morreu de medo. Ai o pai ficou explicando para ela que era s6 uma

picadinha. “Calma, é s6 uma picadinha de vez, ndo vai ser nada”.

Figura 5 - Crianca deitada no quarto do hospital com skate

Fonte: R.W Alley, In: MCGRATH, 2004.
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A imagem 5 aborda a crianga deitada na cama de hospital, sozinha no quarto. Na
frente do leito esta o skate remendado. Nesta cena, as criangas apenas constataram o

motivo do acidente:

ESMERALDA - Ela estava de skate.

RUBI — [coloca as mé&os ao lado da bochecha, ao terminar morde os labios].
Ai acho que foi que ela quebrou a perna.

AMETISTA — Ela estava aprendendo a andar de skate e caiu.

(Dialogo do grupo focal realizado pelo pesquisador).

Figura 6 - Enfermeira atende menina no leito

Fonte: R.W Alley, In: MCGRATH, 2004.

Na imagem 6, a crianca esta deitada no leito do hospital sendo atendida por uma
enfermeira, que mede seu pulso. A crianga esta com semblante de medo e a enfermeira
esta alegre, olhando para o reldgio enquanto com a outra mao assegura a mao da crianga.
As criancas percebem diferenca nas expressoes faciais das duas personagens, destacando
que houve mudanca na postura da profissional em relacdo aos demais adultos retratados,
ao abrir um sorriso. No entanto, evidenciam que a menina ainda estava numa situagdo

desfavoravel por nao sorrir.
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ESMERALDA - [corpo préximo a camera] Parece que ela esta alegrando a
menina.

RUBI — Mas a menina parece que ainda estd com medo.

ESMERALDA - [esta mexendo no celular, mdo em primeiro plano, cabeca
apoiada na outra mao]. Parece que ela esta assustada.

P — Mesmo com a enfermeira cuidando dela?

ESMERALDA — Sim, parece que a enfermeira esta olhando as horas [reldgio
no pulso].

P — Se vocés fossem a enfermeira, o que vocés diriam para a crianga?

RUBI - “Calma, nao se assusta, vocé vai tomar o remédio [inaudivel], daqui a
pouco vocé vai estar de alta”.

P — O que vocé diria, Ametista?

AMETISTA [bebe agua antes de responder] Que era para ela ter calma.

P — E vocé, Esmeralda, qual seria o teu recado?

ESMERALDA - [esta com a camera desfocada]. Eu iria dizer para ela ter
calma também, que em seguida ela iria sair.

(Dialogo do grupo focal realizado pelo pesquisador).

Figura 7 - Médico conversa com menino em pé na cama

Fonte: R.W Alley, In: MCGRATH, 2004.

Na imagem 7, o doutor é retratado com um sorriso nos labios conversa com a
crianga que estad em pé na cama, assegurando um urso de peltcia pelas orelhas. O menino
tem o olhar sereno, um sorriso discreto e corre uma lagrima de seu olho e olha atentamente
0 médico. O menino tem um bottom grande no peito, como se tivesse sido premiado. O
médico estd com uma das maos dentro da sua maleta. Ao observar a figura, 0s
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participantes percebem a diferenga de género da crianga retratada e correlacionam ao
irmdo da menina que havia quebrado a perna no skate. Além disso, percebem diferenca
na postura do medico nesta cena em relacdo a outros momentos em que foi apresentado
com semblante sério. Também percebem que a fisionomia do menino ao receber a noticia

também mudou:

ESMERALDA — [camera desfocada, ela ndo aparece]. O doutor esta falando
com o irmdo dela.

RUBI — Doutor falou que a irma que ja esta bem e vai vir para casa de alta.

P — O doutor esta diferente da maneira como apareceu nas outras cenas?
AMETISTA — [com um lapis na mao, responde mais arrastada] Sim.
ESMERALDA — O doutor esté feliz.

RUBI — O doutor esta super alegre pela felicidade da crian¢a, sabendo que a
irm& vai voltar para casa.

P — E a crianga, como esta nessa cena?

RUBI — Ela esta super feliz.

P — Eles estdo conversando nessa cena?

ESMERALDA — [sem aparecer na cAmera, com voz enfatica, mais alta] Sim!
E o garoto também esta diferente. Parece que ele estava chorando.

RUBI — [proximo a camera] Porque os olhos dele estavam com uma lagrima
ainda no olho.

P — O que um esta dizendo para o outro?

RUBI — O médico esta dizendo que tudo vai ficar bem. E ele dizendo: “Que
bom que minha irma vai voltar para casa!”.

AMETISTA — [segue fora de foco, mas respondendo rapido, com voz firme].
Mas parece que o médico esta pegando alguma coisa da bolsa.

RUBI — Eu acho que é uma caneta nova para eles desenharem.

AMETISTA — Acho que ele vai tirar o papel para ela ir embora.

RUBI - E a alta!

P — E 0 que esta escrito nesse papel do doutor, vamos escrever juntos...
[Siléncio das criangas. Rubi permanece na posicéo que esta depois de alguém
vir ajuda-lo com o celular. Ametista bebe agua. Esmeralda abre a camera
novamente, esta com um fone de ouvido].

RUBI - [olha para o lado e pergunta algo para alguém ao lado, possivelmente
a méde dele, antes de responder] A alta é quando uma pessoa é liberada do
hospital e ndo vai mais precisar de injecdo e pode ir para casa.

(Didlogo do grupo focal realizado pelo pesquisador).
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Figura 8 - Celebracéo na saida do hospital

Fonte: R.W Alley, In: MCGRATH, 2004.

A Ultima imagem, 8, retrata a menina sendo conduzida pelos pais numa cadeira
de rodas na frente do hospital. Ela carrega um ramalhete de flores e estéa sorridente, porém
estd com uma tipoia no brago. O pai empurra a cadeira e mée sorridente, abre os bragos
para frente. No alto da cadeira, ha baldes coloridos amarrados. Ao fundo, na porta do
hospital, uma enfermeira sorridente acena para a familia. As criangas identificam nessa

cena um momento de comemoragéo:

RUBI — Significa: a menina de cadeira de rodas com uma festa de despedida,
de saida do hospital.

P — E como est4 o rostinho dessa menina?

ESMERALDA / RUBI / AMETISTA — [trés gritam juntos] Ela esta feliz!

[..]

P — Como estdo os pais dela?

RUBI — Estdo mais felizes que 0 mundo!

P — Por que eles estéo felizes?

RUBI — Porque a menina teve alta.

P — E a enfermeira 14 atras?

RUBI — Ela também esta feliz porque a menina teve alta.

AMETISTA — [mexe nas coisas da mesa enquanto fala] A enfermeira estava
dando tchau para ela.

ESMERALDA - [levanta a méao] Que estdo mais felizes porque ela ficou muito
tempo no médico.

(Didlogo do grupo focal realizado pelo pesquisador).
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Como forma de facilitar a compreensdo a respeito das figuras apresentadas,

organizamos o quadro 7, no qual apresentamos uma sintese das falas das criangas sobre

as imagens do livro “Quando vocé esta doente ou internado”.

Quadro 7 - LEITURA DAS IMAGENS PELAS CRIANCAS

IMAGEM AMETISTA ESMERALDA RUBI
Imagem 1 — Criancgas Eles estdo desenhando e | E estéo recortando | Jodo e Maria estavam
brincando no quarto estdo pintando. também. vendo fotos

Parecem ser irmaos.

O ursinho estava olhando
parado, mas ele ndo podia
pintar, ele vivia parado, ai
ele ficou triste.

Imagem 2 — Médico
mostra radiografia no
consultdrio

Eles estdo conversando
com o doutor.

Parece que a menina
quebrou o pé brincando.
Parece que ela estava
brincando.

Ela quebrou a perna e o
dedinho.

Os pais dela ficaram
surpresos porgue ela nunca
tinha quebrado a perna.

Ai o médico disse que ndo
tinha conserto, que ela ia
ter que amputar a perna.
[...] forcaram a
consertaram o 0sso dela.

Entdo, ele estd mostrando
“fotos” para os pais deles,
que 0 0sso quebrou.

Os pais dela ficaram
Surpresos.

Imagem 3 - Menina na
enfermaria escura

Ela teve ficar

internada.

que

Acho que ela estd com um
pouco de medo de ficar ai.

Que ela teve que ficar
deitada na cama e o do lado
tinha outro menino. E atras
do outro menino tinham
duas enfermeiras.

O amigo dela também
ficou doente.

Ai a menina quebrou a
perna boa. Ai a outra
menina tinha cancer e ela
estava muito ruim.

Ela estava sentindo dor e
com muita febre [énfase
tonica na palavra
“muita”].

Ela esta com o amiguinho
dela.

Imagem 4 — Médico
prepara injecéo

O médico foi cuidar dela.

Eu acho que ele a mandou
ter calma, que néo ia doer
nada.

Se ele néo fala para ela que
vai dar injecdo, na proxima
vez que ela for fazer
injecdo ela vai ficar com
ainda mais medo do que ela
estava.

P — O que acontece se ela
ficar com medo de tomar
outra inje¢do?
ESMERALDA - Ela nédo
vai mais gostar de ir no
médico. Cada vez que 0s
pais delas forem levar ela
no médico, ela ndo vai
gostar.

O médico estava querendo
dar uma injecdo nela, para
ver se ela melhorava, mas
a menina estava morrendo
de medo. E o pai estava
explicando para ela:
“Calma, calma”.

Entdo, ele [médico] estava
tentando curar a menina,
tentando dar a medicagéo
para ela e uma injecdo. Ai
a menina morreu de medo.
Ai o pai ficou explicando
para ela que era s6 uma
picadinha.
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Eu acho que médico antes
de dar a injecdo vai chegar
para ela e vai falar
“Calma, ¢é sO uma
picadinha de vez, ndo vai
ser nada”, antes dele picar.

P — E se 0 médico chegar
e fizer ainjecdo e ndo falar
nada com a crianga, 0 que
acontece?

RUBI — Eu acho que a
menina vai chorar.

Imagem 5 — Crianca
deitada no quarto do
hospital com skate

Ela estava aprendendo a
andar de skate e caiu.

Ela estava de skate.

Ai acho que foi que ela
quebrou a perna.

Imagem 6 — Enfermeira
atende menina no leito

P — O que vocé diria?
AMETISTA - Que era
para ela ter calma.

Parece que ela estd
alegrando a menina.

Parece que ela estd
assustada.

P — Mesmo com a
enfermeira cuidando dela?
ESMERALDA - Sim,

parece que a enfermeira
estda olhando as horas
[rel6gio no pulso].

Mas a menina parece que
ainda esta com medo.

Se vocés fossem a
enfermeira, 0 que vocés
diriam para a crianga?
RUBI - “Calma, ndo se
assusta, vocé vai tomar o
remédio [inaudivel],
daqui a pouco vocé vai
estar de alta”.

Imagem 7 — Médico
conversa com menino em
pé na cama.

Mas parece que 0 médico
estd pegando alguma
coisa da bolsa. Acho que
ele vai tirar o papel para
ela ir embora.

O doutor esta falando com
o irmao dela.

O doutor esta feliz.
E o garoto também esta

diferente. Parece que ele
estava chorando.

Doutor falou que a irma
que ja estd bem e vai vir
para casa de alta.

O doutor esta super alegre
pela felicidade da crianga,
sabendo que a irma vai
voltar para casa.

Ela [crianga] estd super
feliz.  Porque os olhos
dele estavam com uma
lagrima ainda no olho.

O médico estd dizendo
que tudo vai ficar bem. E
ele dizendo: “Que bom
que minha irma vai voltar
para casal!”.

RUBI — Eu acho que é
uma caneta nova para eles
desenharem. A alta é
guando uma pessoa €
liberada do hospital e ndo
vai mais precisar de
injecdo e pode ir para
casa.

Imagem 8 — Celebragéo na
saida do hospital

P — E como esta o rostinho
dessa menina?

ESMERALDA / RUBI /
AMETISTA - [trés

P — E como esta o rostinho
dessa menina?
ESMERALDA / RUBI /
AMETISTA — [trés gritam
juntos] Ela esté feliz!

P — E como esta o rostinho
dessa menina?

ESMERALDA / RUBI /
AMETISTA - [trés
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gritam juntos] Ela esta
feliz!

ESMERALDA —[levantaa

gritam juntos] Ela esta
feliz!

mé&o] Que estdo mais feliz
porque ela ficou muito
tempo no médico.

AMETISTA -A
enfermeira estava dando
tchau para ela.

RUBI - Significa: a
menina de cadeira de
rodas com uma festa de
despedida, de saida do
hospital. Estdo  mais
felizes que 0 mundo!

Fonte: pesquisador.

Ap0s a apresentacdo das ilustracGes, foi aberto um espacgo para que as criangas
pudessem compor uma historia conjunta e com isso adentrar nas questdes relativas a ma
noticia a partir da percepcéo deles na histdria. A sintese compreendida por eles foi o olhar

para a perna quebrada e o medo de tomar medicacdo, bem como a alta ao final:

RUBI — [méos juntas na altura do peito]. Conta a hist6ria de uma menina que
estava internada porque quebrou a perna e precisava tomar varias medicagdes
para ver se consertava a perna. A perna consertou e ela teve alta.

P - Sobre o que era a historia, Ametista?

AMETISTA - [fez mengdo de pedir fala, mas silencia, olha concentradamente
para o lado enquanto pensa. Demora a responder]. Eu acho que... Como ela
estava com muito medo da medicacdo para ela, ela foi forte e conseguiu sair
do hospital.

ESMERALDA - Ela tinha um irmdo que era muito amigo dela e ele ficou
muito triste quando ela estava andando de skate e quebrou o braco e a perna.
(Dialogo do grupo focal realizado pelo pesquisador).

Ao situar a noticia na historia, eles relacionaram o acidente @ ma noticia e a

necessidade de internacdo. E boa noticia relacionada ao fim do tratamento:

RUBI — A primeira noticia que ela teve foi ruim, que ela quebrou a perna e ela
teve que ficar no hospital. A noticia boa é que ela teve alta do hospital e ndo
precisou mais tomar injec6es e medicagdes.

P — Por que vocé entende que a primeira noticia foi ruim, Rubi?

RUBI — [est4 segurando as méos e responde olhando para o lado] Porque ela
tinha quebrado a perna e ela teve que amputar a perna e ela ndo podia ver o
irmo dela. Ela ficou muito triste.

ESMERALDA - [estd mais abatida, ndo sorri para a cdmera, estd com voz
mais baixa e ndo olha para camera, postura ja ndo esta tdo ereta] A primeira
noticia ruim é como o Rubi falou, que ela quebrou a perna e ela ficou muito
triste porque ela ndo ia poder mais ver o irméo dela. Mas a boa foi que ela saiu
e pode desenhar com o irméo dela.

AMETISTA - [esta debrugada sobre os bracos e olha para o lado, mas voz esta
firme, semblante mais aberto] Eu entendi que ela foi tentar andar de skate e
caiu e teve que ir para o hospital. SO que ela queria ficar com o irmao dela.
RUBI — [passa a mao na cabega, mas movimentos mais lentos] Pra ela foi uma
noticia boa e ruim, porque ela sabia que ela ia sarar com aquela inje¢do, mas
ela ndo sabia que ia doer tanto, um monte.
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AMETISTA — [voz firme, se aproxima da camera para falar]. Eu acho que
como ela ficou com muito medo, ela ficou abracada com o pai dela. Mas ai o
pai dela ficou falando com ela e ela ficou sem medo [se encolhe ao final e baixa
avoz].

(Dialogo do grupo focal realizado pelo pesquisador).

No momento em que foi perguntado sobre 0 momento em que o médico contava
a mé& noticia para os pais se também deveria ter contado também para a menina, eles se
calaram e ndo responderam. Ametista mexia algo do lado de fora da camera, Rubi olhava
para algo para baixo, enquanto Esmeralda estava debrugada sobre o braco, em primeiro
plano na camera, postura menos verticalizada. Insistindo sobre o assunto, eles se

posicionaram sobre estar ciente do que estava acontecendo para ter ido para o hospital:

P — E se 0 médico ndo tivesse mostrado o exame, como a menina ia ficar?
RUBI — Ela ia ficar com a perna doendo e se ela andasse de novo, ela ia
continuar com mais dor.

ESMERALDA - [levanta a méo, ergue mais a postura, e voz mais firme] Se o
médico ndo tivesse contado para ela que ela tinha quebrado a perna, ela ia
tentar andar de novo e ia machucar mais a perna dela e ia ficar mais grave.

P — Se ela néo ficasse sabendo da noticia, sem saber porque ela tinha ido, o que
poderia acontecer.

ESMERALDA — [mdo encostada na lateral do rosto] Bom, ela ia ir e s¢ iria
saber quando o médico dissesse para ela.

(Didlogo do grupo focal realizado pelo pesquisador).

Ja quando foi pedido para lembrarem de situacdes gque vivenciaram de noticia,

Rubi lembrou do tratamento que passou:

RUBI — [voz firme e mostra o caderno com o desenho dele — em anexo] A
minha boa noticia foi que, eu estava internado para fazer transplante de
medula. Eu sai do hospital e tive alta [mostra o desenho mais proximo da tela
e descreve]. Aqui € meu pai e minha mée, eu e meus dois irméos. Foi o dia que
eu tinha saido de alta.

P — E essa foi uma boa noticia?

RUBI — [guardando o caderno] Foi uma 6tima noticia! [énfase na palavra
“Otima”].

P — Quem te contou essa noticia?

RUBI — A enfermeira foi no meu quarto e disse: “Vocé esta de alta”. Ai do
nada, o Batman, um homem vestido de Batman abriu a porta e me levou até a
recepgdo para ir embora. Fiquei muito feliz! [um sorriso timido ao final]. Tinha
muita gente, muita gente, querendo tirar foto, muita gente! E quando estava
saindo do hospital, minha familia toda [énfase na palavra “toda” e faz um
movimento grande com o braco e passa a gesticular grande] preparou uma festa
pra mim e foi direto me abracar porque eu fiquei muito feliz.

(Didlogo do grupo focal realizado pelo pesquisador).

Nesse momento, Esmeralda, que até entdo estava bem participativa e sorridente,
fechou o semblante e preferiu ndo responder e manteve uma postura mais fechada,

mantendo a m&o sobre a boca, corpo apoiado pra frente, balanca a cabeca horizontalmente
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para sinalizar que ndo queria se manifestar. Ja Ametista, que até entdo vinha numa postura
mais retraida nos momentos da histéria e das brincadeiras, ficou mais firme no falar e em

sua postura. Porém, preferiu se referir a uma situacédo cotidiana para compartilhar.

AMETISTA — [franze o rosto e mexe no cabelo antes de responder, voz firme,
aproxima-se da camera para falar]. Eu tenho uma boa [noticia]. Quando eu fui
mais meu irm&o e 0 meu pai para a praia. Foi um dia muito feliz para mim.

P — Qual foi a noticia que eles te deram?

AMETISTA - Eu ndo me lembro. [franze a boca].

P — A noticia foi sobre ir para a praia?

AMETISTA - Sim, mais isso foi antes da quarentena.

P — E vocé ficou feliz?

AMETISTA - Sim [franze a boca].

(Dialogo do grupo focal realizado pelo pesquisador).

No entanto, quando questionados diretamente sobre o que lembravam do periodo
de internacdo, o siléncio foi marcante, nenhuma respondeu de prontiddo. Enquanto se
espera por uma manifestacdo, observa-se que, nesse momento, estavam muito dispersas,
com a postura pouco ereta, debrugados. Ametista olhava para a tela, mas franzia o rosto,
para em seguida, fechar sua cAmera. Rubi se debrugou sobre o bra¢o, numa postura menos
vertical do que vinha mantendo até entdo. Esmeralda, tdo sorridente e entregue para o
encontro nos momentos anteriores, estava com a cabeca apoiada no braco, semblante
triste, e batia algum objeto na mesa que era possivel perceber no microfone. Ametista,
com a postura mais ereta, parecia dar indicios que iria falar e foi oferecida a fala, mas ela
sinalizou com a cabeca que nao iria responder.

Diante do siléncio, foi proposto entdo que escolhessem, para encerrar 0 encontro,
alguma histéria que eles gostassem. E qual o tipo de noticias, gostavam de ouvir. Entdo,
retomaram o fluxo de respostas, ainda que de forma mais lenta:

AMETISTA — Eu acho bom. [pausa antes de continuar]. Porque se a noticia é
boa, voceé fica mais feliz ainda.
P — E importante a crianca ser informada?

AMETISTA — [responde com voz mais lenta] Sim.
(Dialogo do grupo focal realizado pelo pesquisador).

Um ponto importante a ser destacado. Quando perguntados se crianca teria que
saber de méa noticia quando acontecesse, a resposta de Ametista questiona a posic¢éo a

respeito do direito da crianga em ser sempre informada:

AMETISTA - [fala com voz mais baixa e franze a boca ao final] Eu acho que
ela ndo quis saber.

P — E um direito da crianca saber ou ela precisa saber?

AMETISTA - Ela ndo quer, ndo merece saber. [franze bem a boca ao falar,
V0z mais baixa].
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(Dialogo do grupo focal realizado pelo pesquisador).

J& Esmeralda destacou a posicéo de que a crianga vai descobrir 0 que acontece,

mesmo que nao a informem, posicao que foi compartilhada por Rubi:

ESMERALDA - [levanta a mado] Bom, uma noticia ruim, de qualquer forma,
a crianca precisa saber. Mesmo que ela ndo queira saber, é uma noticia para
ela. Ai depois, se for uma noticia muito ruim, se ela ndo quiser que conte, ela
vai ouvir de outra forma, ela vai perguntar porque néo contou para ela.

RUBI — [gesticula grande, fazendo movimentos com os bracos e com fala mais
performatica] Eu acho que a crianca primeiro vai querer saber da boa [naticia],
depois da ruim. Por que a da ruim, ela quer saber porque, vai que é com ela a
da ruim, ela quer saber o que pode acontecer com ela, entendeu, com a crianca.
P — Saber da ma noticia pode ajudar?

RUBI - Pode [voz firme e balanga cabeca verticalmente]. Pode ajudar bastante.
Porgue ai ela vai ficar sabendo que ela ndo pode, entendeu [énfase na palavra
“pode™].

(Didlogo do grupo focal realizado pelo pesquisador).

Para reconectar com as questdes discutidas anteriormente, foi relembrada a
historia da Charlotte e os episodios vivenciados por Esmeralda, que ndo pode ir para a

praia. As criancas entenderam que deveriam saber da mé noticia de alguma forma.

ESMERALDA - [encosta-se na parede, semblante mais relaxado, mas néo
alegre] Ela [ma noticia] ajuda porque se ndo no dia que a gente iria eu
descobriria que a gente nao ia.

P — Al ia chegar no dia, vocé ia estar com a malinha pronta e o que iria
acontecer?

ESMERALDA — [abre um sorriso] Af eu ia saber que a gente ndo ia mais.
(Didlogo do grupo focal realizado pelo pesquisador).

Ametista, que também lembrou de um episddio de praia, voltou a se posicionar
contraria a uma ma noticia:
AMETISTA —[se debruca sobre a mesa e fala mais baixo e arrastado]. Eu acho
que eu ia ficar triste.
P — Mas seria importante saber que ndo daria para ir nesse momento?
AMETISTA - [pensa bastante antes de responder, balanca a cabeca

verticalmente e responde em voz baixa, franzindo os labios] Sim.
(Dialogo do grupo focal realizado pelo pesquisador).

A reacéo corporal das criancas € um ponto a ser observado nos encontros do grupo
focal. Cada crianga adotou uma postura que se manteve constante ao longo do primeiro
encontro e boa parte do segundo. Rubi mostrava-se distraido com as situa¢@es a sua volta
e com 0s objetos na mesa, porém respondia prontamente as perguntas. Um fato
consideravel no primeiro encontro era marcante a performance gestual durante suas
respostas, com movimentos de maos e bragos bastante expansivos e fala bem pontuada e

articulada quando as perguntas envolviam a histéria contada sobre Charlotte ou nas
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brincadeiras iniciais. Ja no segundo encontro, quando iniciou a dindmica com as imagens
da crianca em internacdo, Rubi adotou uma postura mais comedida, menos verticalizada
e centrada, se debrucando sobre o corpo, mais distante da cAmera e menos concentrado.

Uma questdo importante que precisamos acolher foi o siléncio antes de algumas
respostas, um posicionamento compartilhado pelo trio de forma mais unissona a cada
figura que trazia o ambiente hospitalar para o debate. N&o que em outras situacfes a
demora em responder ndo ocorresse, mas percebe-se que 0s trés silenciaram no mesmo
momento em momentos sensiveis a questdo do cuidado. Visualmente, as criancas
adotaram postura corporal menos verticalizada e mais distante da tela.

No caso de Esmeralda, a garota manteve uma constancia em suas atitudes no
primeiro encontro e no inicio do segundo encontro: um sorriso e uma postura ereta e
totalmente voltada para a camera, demonstrando bastante interesse com o que estava
sendo realizado no grupo focal, reagindo com movimentos de cabega confirmando as
questBes que iam sendo apresentadas. Porém, quando entraram as gravuras da histdria da
internacdo, a menina se fechou, saiu algumas vezes de quadro, postura caida, debrucada
sobre o brago, e uma expressao triste.

Ametista fez um caminho inverso. Inicialmente, mal respondia as interagdes, ndo
participando de momentos de apresentacdo e interacdo, muito timida, postura baixa, olhar
disperso, corpo mais distante da camera. Como a mée na entrevista individual relatou que
a menina tinha um déficit cognitivo e de comunicacdo, o pesquisador procurou inclui-la
sempre oferecendo a oportunidade de fala, que no primeiro encontro foram poucas
intervengdes com frases completas. No segundo encontro, no entanto, ja chegou mais
préxima da camera, olhar mais atento a tela, postura mais ereta. A leitura realizada por
ela, no livro escolhido na casa, embora lenta, foi respeitada e aplaudida pelas outras
criancas. Depois disso, passou a participar mais das perguntas, respondendo sem ser
diretamente demandada, com voz firme e postura ereta.

O pesquisador manteve ao longo de todo o encontro uma postura de envolvé-los
na atividade, propondo uma construgdo conjunta do processo de pesquisa e da historia a
ser criada coletivamente. A participacdo nas brincadeiras e nas leituras, participando nas
mesmas condigdes das criangas, foi uma forma de tentar estabelecer minimamente o
vinculo no ambiente virtual em tdo pouco tempo de interacdo no meio, a0 mesmo tempo
em minimizar a verticalidade do adulto e da posi¢cdo de centralizador do papel de
mediador da atividade. A aproximacgdo gerada pela participacdo nas brincadeiras,

inclusive compartilhando experiéncias pessoais em varios momentos, auxiliou para que
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as criangas fossem ao longo dos encontros se soltando e confiando para participar da
pesquisa com um estranho, tendo em vista que o pesquisador ndo havia tido contato com
as criangas anteriormente, apenas com 0s pais.

No entanto, percebe-se que a centralidade do pesquisador na mediacédo direcionou
a condugéo da atividade dentro do roteiro estabelecido pela pesquisa. As criangas néo
manifestaram demandas ou questionamentos que fugissem da ordem estabelecida ou
situacOes espontaneas e auténticas por parte das criangas. O espaco para as iniciativas dos
participantes, como a escolha dos objetos da casa e 0s movimentos dos personagens na
contacgdo da historia com as imagens de internagdo, estava dentro dos questionamentos e
orientacOes repassadas pelo pesquisador. As criancas também ndo fizeram interacdo mais
direta entre elas, mesmo no momento da brincadeira com os objetos. Esmeralda, no
primeiro encontro e no inicio do segundo, manifestava interesse e encantamento em
algumas intervengdes, manifestando sorriso na fala das outras criancgas. Foi ela que puxou
as palmas discretas para a leitura de Ametista, inico momento em que a interacgéo foi
manifestada mais diretamente entre eles.

Ao final do segundo encontro, foi solicitado as criangcas que produzissem um
desenho a ser enviado no dia seguinte pelos pais para o pesquisador. O desenho deveria
retratar alguma questédo relacionada a noticia a partir do que foi discutido nos encontros
ou sua propria historia. O desenho de Ametista (figura 9) mostra uma menina sozinha no
leito, que flutua no espaco, sem referéncia de chao ou outros itens da sala. A menina esta

sozinha, recebendo soro, porém esta sorrindo.

Figura 9 - Desenho de Ametista
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O desenho de Esmeralda (figura 10) mostra a cena da conversa do pai de Charlotte
ao telefone, recebendo a noticia de promogdo de trabalho para outra cidade e a menina

ouvindo atras da porta.

Figura 10 - Desenho de Esmeralda

Rubi retratou sua propria experiéncia de internacéo, em trés desenhos (figuras 11,
12 e 13), mostrando os momentos da internacdo: a entrada no hospital, a internacéo e a
alta. No momento em que retrata 0 momento do tratamento, Rubi desenha-se sozinho no
leito, tomando soro, e com uma expressao triste. Nos outros dois desenhos, ele esta

acompanhado dos pais e mostra a recep¢do do hospital:



Figura 11 - Desenho de Rubi - chegada ao hospital

Figura 12 - Desenho de Rubi — Internagéo

0
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Nos desenhos que trazem o contexto de salde, Rubi e Ametista posicionam a

crianga em tratamento como sozinha, isolada, diferente do momento em que chegam ou

saem do hospital, sinalizando o afastamento que a internacdo impde e falta da familia e

dos amigos.

Para aproximar as questdes apresentadas no grupo focal, organizamos dois

quadros nos quais abordamos as questées que emergem no grupo focal com as criancas.

O primeiro (quadro 8), apresenta 0s pontos dos dois encontros em que a nocao de noticia

é debatida pelas criancas, seja na histéria literaria do caso de Charlotte, bem como

situacOes cotidianas que elas vivenciaram.

Quadro 8 - MAS NOTICIAS NO COTIDIANO DAS CRIANCAS

ABORDAGEM AMETISTA ESMERALDA RUBI

NOCAO INICIAL | Ametista repetiu parte da | Esmeralda repetiu parte da | Noticia para mim é como se
DE NOTICIA concepgdo de Rubi. concepgéo de Rubi. fosse falar uma coisa boa ou

ruim para mim.

NOCAO DE N&o respondeu A boa noticia: amigas | A boa noticia é que a Charlotte
NOTICIA NA ajudaram Charlotte a ficar mais | criou novas amigas e ficou na
HSTORIA DE tempo na cidade. A ma noticia | cidade que ela cresceu. A ma
CHARLOTTE gue nao poderia levar o | noticia é que ela ia ter que se

cachorro na mudanca. mudar.
BOA NOTICIAEM | Ir na piscina. A boa noticia é que se ndo | la ser muito bom se o
OUTROS tivesse mais Covid, a gente | coronavirus passasse a gente
CONTEXTOS poderia sair na rua, brincar, sair | pudesse andar de carro por
para passear. onde a gente guisesse.

MAS NOTICIAS | Se apandemiando acabar,a | Ndo poder ir para a escola, | Uma noticia ruim é que o
EM OUTROS gente ndo pode mais brincar | porque é muito legal estudar e | coronavirus voltasse e eu ndo
CONTEXTO no parque. esta sendo muito triste ndo | pudesse sair na rua.

poder ver 0s amigos.

EXPERIENCIA Quando eu fui mais meu | Quando minha mae disse que a | Meus primos me falaram no

DAS CRIANCAS | irmdo e 0 meu pai para a | gente ia para a praia com a | WhatsApp que estavam na

COM NOTICIA praia. Foi um dia muito | minha tia e meu primo e agora | casa da minha vé. Eu queria ir

NO COTIDIANO

feliz para mim.

a gente ndo vai poder. Ela
falava com minha tia no
WhatsApp e eu ouvi. Foi triste,
porque eu queria brincar muito
COM 0 meu primo na praia.

P — Se tu descobrisse antes,
para ti seria melhor?
ESMERALDA — Seria triste,
dos dois jeitos, porque eu
queria muito ir paraa praia. [...]
Eu fiquei triste, mas ai eu
pensei “Bem...”, mas por outro
lado, no ano que vem, eu vou
poder ir.

para la. Ai eu fui perguntar
para minha mae e minha mae
ndo deixou. Fiquei triste... Ela
explicou, que estava
chovendo.

Fonte: pesquisador.
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A relagcdo da noticia como sendo algo positivo ou negativo pode ter sido um
gatilho disparado pelo titulo do livro “Mas Noticias, Boas Noticias”, que em seu enredo
apresenta situacdes que sdo almejadas pela personagem e outras que ela tenta resolver,
como a noticia que o pai seria transferido para a Inglaterra. Ao demandar uma noticia
relacionada com a rotina atual deles, a pandemia e o fim do isolamento social apareceram,
respectivamente, como noticias importantes no contexto para eles, por afetarem a
atividade escolar, a circulacao pela cidade e o afastamento dos amigos e familiares. No
quadro 9, aparecem 0s pontos observados pelas criancas no debate do segundo encontro,

quando foram abordadas questdes relativas & ma noticia na salde.
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Quadro 9 - MA NOTICIA NA SAUDE PARA A CRIANCA

ABORDAGEM AMETISTA ESMERALDA RUBI

COMPREENSAO DE | A menina tentou andar de | A menina tinha um irmio que | Menina  estava internada
NOTICIA NAS skate e caiu e teve que ir | era muito amigo dela e ficou | porque quebrou a perna. A
ILUSTRACOES DE | para o hospital. muito triste quando ela caiu de | primeira noticia foi ruim
INTERNACAO Ela estava com muito medo | skate e quebrou o braco e a | porque teve que amputar a
da medicacdo e sO queria | perna. Ela ndo poderia mais ver | perna e ficou muito triste. Ela
ficar com o irmdo. Ela foi | o irmdo. Mas a boa foi que ela | precisava tomar varias
forte, abracou o pai que | saiu e pode desenhar com ele. | medicacBes para ver se a
falou para ela ndo ter medo consertava, mas ndo sabia que
e conseguiu sair do hospital. ia doer tanto. A noticia boa é
que ela teve alta e ndo precisou

mais tomar injecdes.
INTERACAO N&o respondeu. Se 0 médico ndo tivesse | Se 0 médico ndo tivesse
MEDICO E contado para ela que tinha | mostrado o exame, a menina ia
CRIANCA quebrado a perna, ela ia tentar | ficar com a perna doendo e se

andar de novo e ia machucar
mais, ia ficar mais grave e s
iria saber quando o médico
dissesse.

andasse de novo, ela ia
continuar com mais dor.

EXPERIENCIA DE
INTERNACAO DAS
CRIANGAS

quando questionados
diretamente sobre o que
lembravam do periodo
de internagdo, o
siléncio foi marcante,
nenhuma respondeu de
prontid&o.

Nao respondeu.

Esmeralda, até bem
participativa e  sorridente,
fechou o semblante e preferiu
nado responder.

Eu estava internado para fazer
transplante de medula. Eu sai
do hospital e tive alta
enfermeira foi no meu quarto e
disse: “Vocé esta de alta”. Foi
uma otima noticia! Ai do nada,
um homem vestido de Batman
abriu a porta e me levou até a
recepgdo. Tinha muita gente
querendo tirar foto, minha
familia preparou uma festa pra
mim e foi direto me abracar
porque eu figuei muito feliz.

CRIANCA SABER
DA MA NOTICIA
EM SAUDE

Eu acho que ela ndo quis
saber [da ma noticia].

P — E um direito da crianca
saber ou ela precisa saber?
AMETISTA - Ela nédo quer,
ndo merece saber. [...] Eu
acho que eu ia ficar triste.

Uma noticia ruim, de qualquer
forma, a crianca precisa saber.
Mesmo que ela ndo queira
saber, é uma noticia paraela. Se
ndo contarem, ela vai ouvir de
outra forma, ela vai perguntar
porque ndo contou para ela.

Eu acho que a crianga primeiro
vai querer saber da boa
[noticia], depois da ruim
porque ela quer saber o que
pode acontecer com ela. Pode
ajudar bastante para saber o
que ela ndo pode [fazer].

Fonte: pesquisador.

As criangas ndo adentraram diretamente em suas trajetorias de cuidado, ndo

abordando elementos sobre seu tratamento e as etapas pelas quais passaram, mesmo

quando isso foi perguntado diretamente, permanecendo em siléncio. Apenas Rubi fez

uma breve mencéo ao transplante de medula pelo qual passou, que é apresentado como

uma situagao favoravel, por ter sido bem sucedido, como uma “6tima noticia”.
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De toda forma, indiretamente, as criangas apresentaram suas experiéncias de
forma sutil, por meio da menina apresentada nas figuras. Ao descreverem situacdes de
dor e de medo, foram posicionando suas compreensdes de ma noticia nesse cenario. Os
participantes foram identificando como boa noticia aquilo que as fortaleciam, como o
momento da celebracdo da alta e o andncio da recuperacdo ao irmao, como algo que
estava sendo esperado por eles. Por outro lado, reconheceram como mé noticia momentos
de dor e sofrimento, especialmente naqueles procedimentos que eles identificavam como
algo que néo era esperado como a injecao.

Sobre a possibilidade de serem informadas de uma mé noticia, Esmeralda e Rubi
trouxeram a perspectiva de que a crianga deve ser comunicada sobre o que estd
acontecendo em seu tratamento, para compreender os procedimentos pelas quais vao ser
submetidas. Esmeralda ainda pontuou como a informacéo acaba emergindo, mesmo que
ndo seja revelada pelos adultos, a ma noticia pode chegar por outros caminhos, ja que ela
pode ajudar a “saber o que nao pode ser feito” quando se estd em tratamento de saude. Ja
Ametista considerou que nem sempre a crianga precisa e quer saber o que esta
acontecendo. Percebe-se que emerge que cada crianca um sentimento a partir de sua
experiéncia com a ma noticia. Rubi fez muitas mencbes a dor, e ao seu controle nos
procedimentos mais invasivos, bem como a figura do pai, que o incentiva a resistir a dor
quando necessario, fala que ele reproduz nos didlogos com as histérias apresentadas no
grupo focal. Um ponto emblematico esta na sua descricdo do que se passou na imagem
da menina que se machucou ao cair de skate: ela teve que amputar a perna. Uma dor e
uma ruptura que nao dialogou com a imagem apresentada, nem com sua trajetéria de
cuidado no tratamento a anemia falciforme e o transplante de medula éssea. Em seu
segundo desenho, ele se desenhou sozinho no leito e muito triste. Mas ele apresentou uma
esperanca no desfecho da histéria, mostrando sua prépria conclusdo de tratamento, assim
como foi celebrada a saida da menina da histdria do hospital.

Ametista deixou emergir o medo. Em seu desenho, esta sozinha no leito, sem a
presenca de ninguem a volta. A mée fez mengéo do quanto a menina fica afetada quando
precisa se afastar para um exame ou cirurgia, sendo necessario esse acompanhamento
mais proximo dela para dar confianga a filha. Gradativamente, a menina foi ganhando
confianga com a equipe com quem j& se trata ha anos, desde que iniciou o tratamento. A
menina mostrou-se mais fechada e calada no primeiro encontro do grupo focal e foi
interagindo mais, se posicionando e participando mais ativamente do processo. Sua

reacao diante da questdo sobre a crianca saber da ma noticia e posicionar contraria, pode
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também ser um sintoma do medo de precisar encarar sozinha o processo de cuidado, que
enquanto tem o suporte da mde, garante essa presenca que providencia o cuidado
necessario.

Ja no caso de Esmeralda, a separacdo foi algo que a marca bastante a sua
experiéncia. Ela fez vérias menc@es ao cachorro da personagem Charlotte, destacando
que o animal de estimacdo ndo poderia ser levado para o outro pais, item que era menor
na historia, mas que ela guardou e reproduziu no encontro seguinte como sintese da
narrativa. Também elencou a questdo do afastamento dos colegas de escola pelo
distanciamento social e a possibilidade de n&o poder ver os primos e amigos. Quanto ao
processo de sua trajetdria de tratamento, ndo trouxe elementos para o grupo focal, uma
pelo distanciamento temporal de seis anos desde que encerrou o processo de crises
agudas, mas também, a partir da fala dos pais, da dificuldade da familia em retomar o
tema novamente, por conta das emoc¢des que ainda brotam ao relembrar esse periodo. O
pai ainda se emociona bastante quando precisa falar do caso. J& a menina, mostrou
visivelmente uma mudanca postural quando o tema foi trabalhado diretamente no grupo
focal, fechando o semblante e ndo respondendo a questdo, diferente da conduta
participativa e do sorriso que vinham constantes até entao.

Ao cabo das atividades de campo, apds observar as questdes que emergiram a
partir das entrevistas com os pais e da aproximagao com as criangas no grupo focal, foi
possivel perceber questdes comuns sobre experiéncias de comunicacdo de mas noticias
para as familias participantes, ainda que apresentem trajetdrias de cuidado diferente. O
que se percebe em comum para os trés pais foi a forma violenta com que as familias
receberam o primeiro diagnéstico, com a morte pautada na comunicacdo as familias. A
possibilidade de desfecho iminente ao caso foi abordada numa comunicacéo direta, em
que a morte foi nominada ou apresentada com metaforas que ndo atenuaram a
assertividade do diagndstico. Ainda que tenham passado por outra experiéncia tdo grave,
as trés familias relataram abordagens diferenciadas em que, mesmo que o risco de morte
fosse real em funcdo da gravidade do caso, ficaram gravadas como uma experiéncia
menos traumatizante que no primeiro diagnostico. As familias ressaltaram que a forma
como a comunicacéo foi estabelecida foi mais relevante que o conteddo da mensagem.
No caso de Zafira, que preferiu sair da UTI diante do agravamento critico por “’Nao quero
estar ao lado dela quando ela morrer’, nao foi uma mensagem de negagdo ou contestagdo
diante da morte, mas a tentativa de fazer o melhor pela filha nessas condicdes. E essa

parece ser a confianga dos pais diante da equipe de saude, para que estejam fazendo o
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melhor para os filhos, mesmo se as condi¢des ndo sejam favordveis. Ja quanto a
comunicagdo para com as criangas, as familias participantes relataram estabelecer formas
de repassar confianca para a crianca de que, apesar da ma noticia, vao estar buscando
condicdes para amenizar a dor e oferecer o tratamento que é necessario ser feito.

Para a crianga, a nogdo de noticia mobiliza suas expectativas a respeito das a¢oes
que orientam seu cotidiano. Quando apresentadas situagdes cotidianas a partir da histdria
da adolescente Charlotte, ou de suas proprias vivéncias, como a ida a praia, mobilizam a
continuidade ou a interrupcdo daquilo que é almejado em seu horizonte de expectativas.
Em situacOes de seu conhecimento, a crianga consegue aproximar e estabelecer mais
claramente a diferenciacdo sobre boa ou méa noticia dentro do seu contexto, a partir das
demandas mobilizadas em seu momento presente.

Vale observar que a experiéncia da crianca ndo se limitou apenas as trés criangas
ouvidas no grupo focal, mas também aos seus irmaos, tendo vista que foram indiretamente
envolvidas no processo de cuidado que envolveu a familia. Observa-se uma diferenciacéo
na abordagem conforme a maturidade da crianga. Aos mais velhos, uma informacao direta
sobre 0 que se passa no tratamento da crianca doente e um abandono fisico por parte dos
pais que passam a frequentar o hospital para cuidar do outro irmé&o/irmé, ficando sob o
cuidado de outros familiares e incentivados a amadurecer e agir de forma mais
independente, como foi no caso de Berilo (16 anos), irméo de Rubi, e de Selenita (17
anos), a irmd mais velha de Esmeralda. Ja no caso dos mais novos, as familias
demonstraram silenciar e ocultar detalhes, como no caso de Heliodoro (5 anos), irméo
mais novo de Ametista, que mesmo perguntando sobre as cicatrizes, ndo obteve
informacdes do que se passava com a irma.

Percebemos que a morte, como conteldo importante da comunicacdo de mas
noticias apareceu de trés formas no campo: a) de forma direta, quando os pais receberam
de forma muito brusca e direta a informagédo da morte, que mesmo revestida de figuras
de linguagem néo atenuaram a forca dessa mensagem; b) de forma indireta, quando a
houve a morte de outra crianga com a mesma patologia que ela e percebe os sentidos
presentes no imaginario a partir do destino possivel que a ela também pode ser proximo;
Cc) presente, quando a crianca vivencia, ainda que pelo simbdlico, das rupturas e das
separacOes que ela se depara quando entra num tratamento invasivo e prolongado, numa
rotina de internacOes fora do seu ambiente de conforto com os seus afetos. E mesmo suas
percepcOes em seu corpo das limitagdes que a tiram da rotina com as outras criangas e

com seus pais.
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J& quando trazemos a discussao para 0 &mbito do cuidado em salde e procuramos
fazer uma aproximagdo com a experiéncias que se depararam ao longo da trajetoria de
internacOes e tratamento de suas patologias no grupo focal, percebemos que a relacéo
com a ma noticia os mobiliza, ainda que para o siléncio. A mudanca na expressao corporal
e na diminuicdo da eloquéncia de fala denotam a dificuldade em lidar com as questdes
que sdo mobilizadas nesse conteido da ma noticia. E na percepcdo dos detalhes que
emergem a relacdo do conteddo da mensagem relativa a morte, ainda que simbdlica, para
as interrupgdes das rotinas, como a escola, as brincadeiras e a volta para casa, bem como
os afastamentos daqueles por quem se tem afeto, sejam 0s irmé&os, o cachorro, os colegas.
Nesse caso, a ma noticia esta relacionada a essas rupturas do lugar de conforto que a
familia pode oferecer, de modo geral, para adentrar em espacos desconhecidos, como o
ambiente hospitalar. Porém, mesmo diante que o conteudo de ma noticia esteja carregada
de negatividade e da iminéncia de sofrimento diante de um procedimento mais invasivo,
por exemplo, 0 que conta, tanto na mobilizacdo dos pais quanto das criancas, estad na
forma com que essa noticia é emitida. Nos dois grupos, percebe-se uma consciéncia de
gue quando uma comunicacdo de ma noticia vem acompanhada de sinais de atencédo e
disponibilidade do emissor para auxiliar o doente a diminuir seu sofrimento, essa
interacdo leva a um processo de conforto e confianca no cuidado mobilizado. H& uma
percepcao de que, mesmo que a ma noticia conduza a um cenario ruim, a sinalizacdo de
alternativas e a empatia em se colocar junto ao doente em sua trajetoria, proporcionam
um conforto para enfrentar os desafios a serem percorridos, por mais dificil que seja.
Nesse caso, vale lembrar as etapas dos protocolos de Comunicagdo de Méas Noticias e as
posturas adotadas nos Cuidados Paliativos procuram estabelecer condigdes para que a
mensagem seja comunicada respeitando o tempo, o entendimento e as condi¢Bes da
pessoa doente e de seus familiares, dialogando com suas expectativas e ansiedades, bem
como da equipe de profissionais que esta envolvida nessa interagéo.

O contréario, no entanto, parece potencializar ainda mais o contetdo de morte, ja
intenso por si s6. Ao emitir uma ma noticia sem o devido cuidado e acolhimento, como
mera transmissao de uma informacao, potencializa o sofrimento e a dor ja presentes nesse
processo. Percebe-se nos casos apresentados pelos pais nas entrevistas individuais que
quanto mais o meédico desconhece o diagnostico e as possibilidades de cura, mais dura e
frontal é sua comunicagdo de méa noticia. Essa postura dialoga com aspectos da cultura
das biociéncias, que segundo Luz, Machado e Dall’Alba (2018), assume por vez uma

perspectiva maquinica da vida, tratando os individuos como corpos biologicos passiveis
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de intervencdo dos recursos biotecnoldgicos. Quando um profissional se depara com a
finitude com esse olhar, tende a encarar a morte como uma falha do propdsito de
assertividade racional que os métodos prescrevem. O que, no entanto, vale observar €
que, a despeito da sentenca de morte enunciada pelos médicos no primeiro diagndstico,
as trés criangas sobreviveram e concluiram o tratamento na sua fase mais cronica.

O que os protocolos de Comunicacdo de Méas Noticias propiciam € estabelecer
parametros para incluir o doente e seus familiares em suas dores, bem como os proprios
profissionais, reestabelecendo as relacdes humanas nessa interacdo e possibilitando
condigdes para que a comunicagdo possa tornar comum a informacgéo, ndo como mero
dado transmitido, mas como parte de uma dindmica em que 0s participantes estdo
mobilizados em prol de algo com o qual compartilham, ainda que momentaneamente.

Vale observar, no entanto, sinais que emergem da fala dos pais e das criancas a
respeito da regulacéo da dor e do sofrimento, mesmo nos momentos de empatia. Na fala
de Rubi sobre o que se passa na historia da menina que se machucou como skate, ele
reproduz a fala do pai para aguentar a dor num procedimento mais invasivo, que logo vai
passar; “Calma, é s6 uma picadinha de vez, nao vai ser nada”. Percebe-se que ha nessa
fala, que transpassa desde os profissionais de salde, passa aos pais e € reproduzida pela
crianga como sendo parte do processo, pouco espaco para a experiéncia da crianca em
seu contato com o procedimento. N&o ha espago para a dor da crianga, para que a crianga
experiencie essa sensacdo, minimizando o que ela venha a sentir, por vezes
deslegitimando sua percepcdo a partir de falas que orientam como deve ser o
procedimento.

Ha& nessa perspectiva uma tendéncia a roteirizacdo da experiéncia, dentro do que
Benjamim critica dos efeitos da racionalizacdo dos processos pela logica cientifica que
condiciona as a¢fes a condutas e vivéncias predeterminadas. O foco, com essa fala, esta
mais no sucesso do procedimento concluido do que o0 que se passa com a pessoa que esta
submetida a intervencgdo invasiva. Cabe um olhar atento, no entanto, que mesmo que a
postura de Onix seja pela conclus&o da acio por meio da superagdo da dor, ele oferece a
Rubi uma escuta atenta ao sofrimento do menino, reconhecendo o que lhe afeta e
garantindo que vai estar ao seu lado nesse processo, confiando que submeter-se a esse
desconforto intenso sera temporario e vai conduzir a um cuidado melhor posteriormente,
adotando uma postura mais empatica.

Observamos na relacdo das familias, a preferéncia por um protocolo proprio para

a forma como a méa noticia deve ser dada, que deve incluir trés etapas: a) dar o diagnostico
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corretamente, na confianga de assertividade da informacdo; b) dar esperanca e
positividade quanto a continuidade do cuidado, ainda que paliativo, mas que resguarde a
dignidade da pessoa doente; e c) dar garantia de que vai se buscar 0S recursos possiveis
para diminuir o sofrimento, garantindo que a pessoa ndo serd abandonada, nao
importando a cura da patologia, mas o conforto possivel nas condi¢cbes em que se
encontra. Tal proposicdo que aparece na intengdo dos pais no reconhecimento do que
melhor funcionou em suas experiéncias se associa a0 movimento que os Cuidados
Paliativos fazem em termos de diminuicdo do sofrimento do doente, em detrimento ao
éxito dos procedimentos clinicos.

Chegamos a perceber que, para as criangas, 0 processo de confiangca em relagdo
a informacdo que Ihes é passada sobre os procedimentos invasivos que precisam encarar
ao longo de um tratamento prolongado, é a garantia para que se sintam acolhidos para
enfrentar a dor e a morte, nas suas mais variadas configuracdes, seja a simbolica, a
indireta ou mesmo a iminéncia de finitude propriamente dita. Do contrario, 0 medo e a
incerteza intensificam ainda mais suas angustias nesse processo, por intensificarem as
rupturas que vao acontecendo ao longo de todo o processo de internacéo, e pela falta de

uma comunicacao clara e acolhedora.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

Este trabalho teve como objetivo geral compreender como a crianca experencia o
processo comunicacional na dindmica da Comunicacao de Méas Noticias no contexto da
Saude. O problema de pesquisa € compreender de que forma a crianga doente experencia
a ma noticia no cuidado em salde. Essa tese teve cinco capitulos. No primeiro capitulo,
apresentamos a introducdo, e neste ultimo as consideragdes finais. No segundo capitulo
abordamos a quest@o do conteudo a partir do Imaginario da Morte, como conteido dessa
comunicacgdo, que dialoga com as concepcdes historicas da morte na sociedade ocidental
e a questdo da morte como tabu, acionando o simbdlico, como meio de tentar driblar a
finitude. A forma como a crianca vivencia seu processo de adoecimento e a relacdo da
morte tambeém foram abordadas nesse capitulo. No terceiro capitulo, debatemos o
conceito de mas noticias na salde e 0 uso de protocolos para orientar profissionais a terem
abordagem que incluam as pessoas doentes e seus familiares no processo de comunicagéo
de informacGes desse tipo, bem com processo de emissdo para a crianca nesse contexto.
No quarto capitulo, discutimos o conceito de experiéncia e a crianca, como ela se percebe
e atua no mundo, inicialmente a partir da brincadeira. Discutimos como a crianga participa
das dindmicas de comunicagdo interpessoal. No quinto capitulo, apresentamos 0 percurso
metodoldgico e os meios usados para a coleta de dados, a entrevista individual em
profundidade com os pais, para conhecer o perfil das criancas e sua trajetoria de cuidado,
e o grupo focal com as criancas. No sexto capitulo, debatemos as percepgdes de mas
noticias para os pais e como eles vivenciaram em especial o primeiro diagnostico, para
compreender questbes levantadas pelas criangas. Também trouxemos a descricdo e
analise dos encontros do grupo focal com as criangas, as dinamicas comunicacionais
identificadas na relacdo com a ma noticia pela crianca.

O que percebemos, ao final, é que a experiéncia da crianga com a ma noticia
revela-se uma dindmica que engloba varios contextos de interagdo, envolvendo a emisséo
dos profissionais de satde, em especial a figura do médico, a mediacdo dos pais e a
participacdo da propria crianca, que pode ndo entender os detalhes tecnicos do
procedimento nem mesmo as condi¢des clinicas do seu diagndstico, mas percebe o que
acontece consigo e com 0s que estdo a sua volta.

Para o0 emissor especializado, a Comunicacdo de Ma Noticia é considerada uma

tarefa dificil pelos médicos que tentam por meio do protocolo estabelecer parametros para
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uma relacdo mais empatica e humanizada quando é preciso informar um diagnéstico
desfavoravel. Percebemos nas entrevistas com os pais e no grupo focal com as criancas
que ndo ha uma relutdncia contundente a mensagem, ao conteldo que esta sendo
explicitado. Ficou evidente nos casos apresentados como a noticia dada de forma
equivocada, sem um cuidado e uma preparacdo, sdo marcantes e agressivas. Ha na
percepcdo das familias uma violéncia que € langada nessa emissdao, que impde uma
informacdo contundente e absoluta, embasada na crenca de um resguardo pelo
conhecimento estruturado pelo meio biocientifico. O que as familias apontam se associa
ao que os protocolos de Comunicacdo de Méas Noticias tentam ordenar: uma interacéo
pautada pela escuta e pelo reconhecimento do outro. Para as familias, o diagnostico ndo
é uma sentenca. Em muitos casos, marca a possibilidade de finalmente poder investir num
caminho terapéutico especifico para um sofrimento que ja estava em curso. Pode ser um
alivio poder finalmente sair da angustia da incerteza e poder focar em algo que possa
atenuar a dor. Para o imaginario, quando se homina, 0 monstro toma forma, e 0 medo
difuso até entdo, pode ser enfim enfrentado, num movimento que mais alivia do que
conforta.

Percebemos que olhar para a experiéncia da crianga possibilita com que ela possa
ser acolhida em suas angustias nesse processo, e que ela participa desse processo
comunicacional, ainda que ndo sendo informada diretamente. Ela estd em constante
relacdo com seus pais e com os profissionais de saude que a atendem. Mesmo que ela ndo
seja considerada na emissdo dos adultos, ela esta presente na dindmica comunicacional e
sente em seu corpo os efeitos das decisdes a respeito de seu cuidado. Indiretamente, ela
mostra sua vulnerabilidade nesse cenério e que sente o peso da morte, ainda que
simbolica, recheando o conteldo da ma noticia que revela a uma cisdo na sua rotina de
cuidado e atencdo. A crianca pode ndo demandar da informacdo direta, mas carece da
atencdo e do envolvimento com sua dor nas decisdes que lhe envolvem. Observar esse
movimento da ma noticia pela Comunicagdo possibilitou perceber que a presenca da
crianga nesse cendrio e sua participacao nas interacfes, ainda que mediada pelos adultos.
E uma comunicacio marcada de presenca nos movimentos que acontecem, mesmo no
siléncio. A crianca sente as consequéncias impostas mesmo quando a ma noticia ndo lhe
é falada diretamente. Mais que uma informagé&o objetiva, a crianga demanda por cuidado.

Do ponto de vista comunicacional, identificamos nessa dindmica que a forma
como a emissao é feita se sobrepde a dureza do contetido. Ao cabo, importa 0 que essa

interacdo mobilizou em direcdo do sofrimento ja existente da pessoa doente. Na
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perspectiva meramente informacional, a noticia dada de forma unidirecional, apenas
alivia o desconforto do emissor, que escondido atrds do conhecimento profissional
estruturado, resolve o aspecto do que é preciso ser dito. No entanto, nessas condicdes, 0
emissor ndo leva em consideracdo a forma como isso pode ser acolhido pela crianca e por
seus familiares, ndo percebendo a forca desse movimento nos contextos de interacdo. A
morte ganha forga nesse processo porque a comunicacdo encerra a possibilidade de
esperangas e expectativas para um cuidado possivel, mesmo que as condigdes clinicas ja
ndo permitam uma reversao do quadro.

Por outro lado, quando a comunicagéo da ma noticia inclui a escuta ao outro, abre
a possibilidade de, seguindo os passos dos protocolos, possibilitar ao profissional de
salide colocar-se diante da pessoa doente e de seus familiares, para juntos encontrarem a
forma de acolher a mensagem que precisa ser tratada. Como coloca Marcondes Filho
(2019), esse movimento os torna comuns, garantindo uma interacdo onde o sensivel possa
ser acolhido. E com isso, direcionar o cuidado para garantir o melhor para o doente
naquele momento, principalmente acolhendo e tratando do seu sofrimento com dignidade,
na medida do que € clinicamente possivel.

Este trabalho ao fazer essa aproximacdo com a experiéncia da crianca em mas
noticias, buscou compreender as formas com a crianga participa desse processo. E
percebemos a forca desse espaco, 0 quanto € necessaria essa escuta para o que ela
processa durante sua trajetoria de cuidado, que vai para além dos longos periodos em que
precisa ficar internada. Os resultados apontam a forca dessa experiéncia e indicam que ha
possibilidades de avancar o debate por outros estudos que explorem a tematica por outras
frentes, bem como exercitar outras formas de aproximagéo com a crianga que as escolhas
metodoldgicas permitiram nesse formato. Esperamos contribuir ndo apenas no campo da
Comunicacéo para lancar luz as questdes comunicacionais presentes nesse cenario, mas
possibilitar reflexdes relevantes também aos profissionais de salde para a busca de
abordagens que qualifiquem a interacdo com a crianga em cuidado clinico, especialmente
no contexto em que a ma noticia se faz necessaria, possibilitando a reflexao a respeito do
acolhimento da dor e do sofrimento com medidas que possibilitem um passo, por menor

que seja, para uma comunicagdo em satde mais sensivel e acolhedora.
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B TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E
ESCLARECIDO (TCLE) - Familiares

(nome do sujeito da pesquisa, nacionalidade, idade, estado civil, profisséo, enderego,
RG),

10 0] g 40 B o B 111=1 1T TSSOSO RPN :
(grau de parentesco) ...........cc.coe..... , a participar, bem de eu também colaborar, de um
estudo denominado .A CRIANCA DOENTE E A EXPERIENCIA COM A MA NOTICIA,
cujos objetivos e justificativas sdo: observar a experiéncia da crian¢a na comunicacao
da méa noticia no cuidado em saude.

A minha participacdo no referido estudo sera no sentido de autorizar o pesquisador
a acompanhar grupo focal da crianga com outros participantes sobre suas experiéncias
de cuidado em salde. Fui alertado de que, da pesquisa a se realizar, posso esperar alguns
beneficios, tais como: colaborar com as pesquisas sobre comunicacdo nas infancias,
acompanhar o avango do estudo sobre o tema.

Recebi, por outro lado, os esclarecimentos necessarios sobre 0s possiveis
desconfortos e riscos decorrentes do estudo, levando-se em conta que é uma pesquisa, e
os resultados positivos ou negativos somente serdo obtidos ap0s a sua realizagdo. Assim,
é possivel o participante se sentir desconfortavel com a interacdo com o pesquisador; a
convivéncia com outros participantes; o uso de tecnologias para conexao; o
compartilhamento de imagens entre 0s participantes em videoconferéncia durante os
encontros, embora ninguém venha a ser identificado fora desse espaco.

Estou ciente de que nossa privacidade sera respeitada, ou seja, 0s nomes ou qualquer
outro dado ou elemento que possa, de qualquer forma, nos identificar, serdo mantidos em
sigilo. Tenho ciéncia de que as gravacbes do encontro serdo utilizadas Unica e
exclusivamente para registro da pesquisa, ndo sendo compartilhadas ou divulgadas.

Também fui informado de que posso me recusar a participar do estudo, ou retirar meu
consentimento a qualquer momento, sem precisar justificar, e de, por desejar sair da
pesquisa, ndo sofrerei qualquer prejuizo a assisténcia que venho recebendo. Os
pesquisadores envolvidos com o referido projeto sdo Prof2 Dr? Juliana Tonin,

orientadora; e Anderson dos Santos Machado, doutorando do Programa de Pos-
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Graduacédo em Comunicacdo da PUCRS, e com eles poderei manter contato pelos
telefones .51 9 9955-8585 e pelos e-mails juliana.tonin@pucrs.br e
anderson.machado@edu.pucrs.br.

E assegurada a assisténcia durante toda pesquisa, bem como me é garantido o livre
acesso a todas as informacgdes e esclarecimentos adicionais sobre o estudo e suas
consequéncias, enfim, tudo o que eu queira saber antes, durante e depois da minha
participacdo. Ao assinar este termo de consentimento, ndo abro mao de nenhum direito
legal. posso retirar este consentimento a qualquer momento sem penalidades ou perda de
qualquer beneficio. Estou ciente também dos objetivos da pesquisa, dos procedimentos
aos quais serei submetido, dos possiveis danos ou riscos deles provenientes e da garantia
de confidencialidade e esclarecimentos sempre que desejar.

Enfim, tendo sido orientado quanto ao teor de todo o aqui mencionado e
compreendido a natureza e o objetivo do j& referido estudo, manifesto o livre
consentimento da referida crianca em participar, bem como de minha colaboracéo,
estando totalmente ciente de que ndo ha nenhum valor econdmico, a receber ou a pagar,
por nossa participacao.

Caso tenha qualquer ddvida quanto aos seus direitos como participante de
pesquisa, posso entrar em contato com Comité de Etica em Pesquisa da Pontificia
Universidade Catolica do Rio Grande do Sul (CEP-PUCRS) em (51) 33203345, Av.
Ipiranga, 6681/prédio 50, sala 703, CEP: 90619-900, Bairro Partenon, Porto Alegre — RS,
e-mail: cep@pucrs.br, de segunda a sexta-feira das 8h as 12h e das 13h30 as 17h. O
Comité de Etica é um 6rgdo independente constituido de profissionais das diferentes areas
do conhecimento e membros da comunidade. Sua responsabilidade é garantir a protecdo
dos direitos, a seguranca e 0 bem-estar dos participantes por meio da revisdo e da
aprovacdo do estudo, entre outras agdes.

Diante do exposto, expresso minha concordancia de espontanea vontade em
participar deste estudo.

: de de 2020.

Nome e assinatura do sujeito da pesquisa

Nome(s) e assinatura(s) do(s) pesquisador(es) responsavel(responsaveis)
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C TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E
ESCLARECIDO (TALE)

Vocé esta sendo convidado a participar da pesquisa A CRIANCA DOENTE E A
EXPERIENCIA COM A MA NOTICIA, coordenada pela prof? Dr2 Juliana Tonin e 0
doutorando Anderson dos Santos Machado. Seus pais permitiram que vocé participe.

Queremos saber como VOC& experenciou 0S momentos em que esteve em
tratamento de saude.

Vocé sO precisa participar da pesquisa se quiser, € um direito seu e ndo tera
nenhum problema se desistir. As criangas que irdo participar desta pesquisa tém de 8 a 12
anos de idade.

A pesquisa sera feita remotamente, pela internet, onde as criancas vao participar
de atividades em grupo. Para isso, serd usado programa para a realizacdo de
videoconferéncia, e a imagem podera ser usada para registro para o estudo, mas elas nao
serdo divulgadas, ele é considerado seguro, os participantes ndo serdo identificados.

Caso aconteca algo errado, vocé pode nos procurar pelos telefones e e-mails que serdo
informados a seguir: Profd Dr? Juliana Tonin, orientadora; e Anderson dos Santos
Machado, doutorando do Programa de Pés-Graduagdo em Comunicacdo da PUCRS, e
com eles poderei manter contato pelos telefones ...51 9 9955-8585 e pelos e-mails
juliana.tonin@pucrs.br e anderson.machado@edu.pucrs.br.

Mas ha& coisas boas que podem acontecer como: vocé acompanhar o
desenvolvimento do estudo e colaborar para outras criancas e adultos sobre o tema da
comunicagao de mas noticias.

Ninguém sabera que vocé esta participando da pesquisa; ndo falaremos a outras
pessoas, nem daremos a estranhos as informag6es que vocé nos der. Os resultados da
pesquisa vao ser publicados em pesquisas e trabalhos cientificos na universidade, mas

sem identificar as criangas que participaram.
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CONSENTIMENTO POS INFORMADO

Eu aceito participar da pesquisa A
CRIANCA DOENTE E A EXPERIENCIA COM A MA NOTICIA.

Entendi as coisas ruins e as coisas boas que podem acontecer.

Entendi que posso dizer “sim” e participar, mas que, a qualquer momento, posso
dizer “ndo” e desistir e que ninguém vai ficar com raiva de mim.

Os pesquisadores tiraram minhas duvidas e conversaram com 0S Meus
responsaveis.

Recebi uma copia deste termo de assentimento e li e concordo em participar da

pesquisa.

, de de 2020.

Assinatura do menor Assinatura do pesquisador
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D ENTREVISTA INDIVIDUAL EM
PROFUNDIDADE COM AS FAMILIAS

Entrevista aberta com questdes adaptadas do “Pediatric Quality Of Life Cancer
Module” PedsQL ™ Modulo Cancer Versao 3.0.

Nome da Crianga: Data do nascimento:
/ /
Nome do Responsavel: Idade:  Grau De Parentesco:

PERGUNTAS SEMI-ESTRUTURADAS:

INTERESSES DA CRIANCA

Como ¢ a formada a familia da crianga? Com quem ela mora?

Como ¢ a rotina dela nesse momento? Mudou durante a pandemia? Esta indo a
escola?

Que tipo de brincadeiras gosta? Convive com outras criangas para brincar?

Ela faz uso de tecnologias digitais para acesso as redes sociais ou para jogos
eletronicos com outros jogadores? Consome outras midias (celular, televisao,
livros)

TRAJETORIA DE CUIDADO

Como foi o0 adoecimento da crianga? Em que estagio de tratamento se encontra?
Como foram as internagdes? Passou por procedimentos invasivos (cirurgia,
quimioterapia, radioterapia...)

A crianca sentia ansiedade quando precisava ir hospital para fazer exames e
procedimentos?

COMUNICACAO DE MA NOTICIA

Como a crianga viveu esse momento inicial da doenca?

A crianca foi comunicada do diagnostico? Quem fez o comunicado? Como foi?
Com quem a crian¢a mais conversava durante a internacao?

Ela utilizou algum diario, blog, ou perfil em redes social onde registrava suas
experiéncias?

Como foi para a crianca falar sobre a sua doenga com os profissionais de saude
durante o tratamento? E com os familiares e amigos?

A crianga acompanhou nos ultimos tempos algum caso de familiar ou conhecido
que tenha passado por doenga grave?
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E ROTEIRO SEMI-ESTRUTURADO PARA GRUPO
FOCAL

1)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

ETAPA 01

Duracdo: 1 hora

Realizagéo: Plataforma Zoom

Equipamento minimo: celular/computador com acesso a internet

Recepc¢ao: teste de equipamento e acolhida dos participantes;

Apresentac¢io da equipe: moderador doutorando Anderson dos Santos Machado e
assistente de apoio técnico, Clarissa Menna Barreto, se apresentam. Sera explicado:
1) em linhas gerais, a proposta de pesquisa e do grupo focal; 2) detalhes sobre o
funcionamento do grupo com destaque para a preservacéo da identidade das
participantes; 3) necessidade de gravacao.

Estabelecer regras:

a) Falar um de cada vez;

b) Pensar com calma antes de responder;

c) Perguntar quando ndo estiver entendendo;
d) N&o ha resposta certa ou errada.

Momento Vincular — interacdo ludica para vincular pesquisador e criancas, através
de identificac@o dos centros de interesse das criangas, fornecidos pela Entrevista
Individual em Profundidade com as familias:
a) cada crianca é incentivada a dizer o nome pelo qual gosta de ser chamada.
b) Perguntas gerais sobre lugares de origem, relacdes familiares e de escola.

- De onde vocés sdo? Como é o lugar/bairro onde vocés moram?

- Com quem vivem? Quem mora na mesma casa que elas?

- Onde estudam?

Momento Gatilho Tematico
- Livro: Mas Noticias/Boas Noticias — descrever duas cenas das personagens
da histéria sobre noticia como gatilho para o debate.

Debate — Estimular criancas participantes a conversarem sobre as situacées
apresentadas no livro sobre noticia.

Encerramento:
abertura para quem quiser falar mais algo sobre o assunto em questéo.



1)

2)

3)

4)

5)

6)
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ETAPA 02

Duracdo: 1 hora

Realizagéo: Plataforma Zoom

Equipamento minimo: celular/computador com acesso a internet

Recepc¢ao: teste de equipamento e acolhida dos participantes;

Momento Vincular — interacdo ludica para vincular pesquisador e criancas, através
de identificacé@o dos centros de interesse das criangas, fornecidos pela Entrevista
Individual em Profundidade com as familias.

Relembrar regras do encontro: 1) em linhas gerais, a proposta de pesquisa e do
grupo focal; 2) detalhes sobre o funcionamento do grupo com destaque para a
preservacao da identidade das participantes; 3) necessidade de gravacéo.

Estabelecer regras:

a) Falar um de cada vez;

b) Pensar com calma antes de responder;

¢) Perguntar quando ndo estiver entendendo;
d) Nao ha resposta certa ou errada.

Momento Gatilho Tematico — Espago para as criangas participantes a conversarem
sobre as situacOes experienciadas em seu cuidado. Retomar a questdo da noticia
nesse cenario.

- ilustragoes do livro “Quando Vocé Esta Doente Ou Internado” serdo os
gatilhos para que a crianca inicie a descri¢do de sua experiéncia de cuidado.

Encerramento:
abertura para quem quiser falar mais algo sobre o assunto em questao.
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F TRANSCRICAO DA ENTREVISTA INDIVIDUAL

TRANSCRlQAO ENTREVISTAS INDIVIDUAIS EM PROFUNDIDADE
ONIX, pai do Rubi

00:15 - PESQUISADOR - VVamos comecar situando a familia, para entender
0 nucleo familiar. Quem mora na casa com a crianga?

ENTREVISTADO 1 - Eu (o pai) 36 anos, a mae 35 anos, o irmdo mais velho
de 16 anos e o irmdo, doador da medula, de 1 ano e oito meses, e 0 Rubi esta com oito

anos.
P — Qual a profissdo de vocés?
E1 — Eu sou vendedor, a méde dele é de marketing, mas atualmente esta
desempregada.

P — Qual a origem de vocés?

E1 — Eu sou daqui de [cidade da regido metropolitana de So Paulo], ela é de
[cidade vizinha], mas a gente mora atualmente aqui.

P — Os pais de vocés sdo dai da regido?

E1 — Meus pais sdo do Nordeste, da Paraiba, da [Ana] a mae é de Minas e o pai é
do Parana. O meu pai é blindador, minha mae é do lar, a méde da [Ana] é faxineira, mas
agora esta aposentada e o pai dela ¢ falecido.

02:45 P — Como estd o0 momento atual com a pandemia? Esta tendo aula na
escola?

E1 - Ele j& ndo poderia ter aula esse ano mesmo, calhou da pandemia chegar. Ele
teria uma professora em casa, ai em funcdo da pandemia essa professora ndo pode e ele
teve que ingressar nas aulas online. A gente ia uma vez por semana pegar o material na
escola e ele tinha uma aula online uma vez por semana. Agora ele esta fazendo aula
online.

04:08 - P - Ele ndo poderia por conta do tratamento dele?

E1 - Como ele esta sem imunidade nenhuma, ele vai ter que tomar todas as
vacinas novamente. Ele teve que optar por isso, de fazer aulas online, até poder tomar as
vacinas novamente. Como ainda ndo tem um ano do transplante, enquanto ele ndo tomar
as vacinas, ele teria que ter aula com essa professora. Por conta da pandemia, teve que ser

online.
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P — As vacinas da Covid ou as vacinas gerais que ele vai ter que fazer de novo?

E1 — Ele vai ter que refazer todas as vacinas. N&o é nem da Covid, ele vai ter que
fazer todas as vacinas de novo, a gente nem sabe se ele vai poder tomar ou ndo [vacina
da Covid-19].

05:05 - P — Por conta disso, vocés estdo mais em casa ou tem conseguido sair,
como tem sido a rotina?

E1 - Logo que ele saiu do transplante, a doutora permitiu ele sair, era final de
2019, a gente pudesse dar um passeio no shopping com ele, ir no cinema num horéario da
manha, por pouco tempo. Mas logo veio a pandemia e ela proibiu qualquer tipo de saida.
As vezes a gente vai na casa da minha mée, ou pra tia dele, mas sempre de méascara,
tomando todas as precaucdes.

05:50 P — Com relacéo a gostos e interesses, 0 que ele gosta de brincar?

E1 - Ele gosta de brincar de coisas ludicas. Ele gosta muito de jogos, ele gosta de
brincar, para ele ¢ um modo de brincar, ele gosta de cozinhar, ele gosta de cozinhar, ele
gosta de mdsica, gosta de cantar, de atuar. Outra coisa que ele esta gostando é fazer aulas
de inglés. Ele tem passado bastante tempo no celular.

06:45 - P — Vocé falou que ele fez o transplante ano passado. Que idade ele
adoeceu?

E1 — Ele foi diagnosticado com anemia falciforme no exame do pezinho. A
primeira crise mesmo de dor dele, comecgou o tratamento com as crises com dez meses de
vida.

P - Desde esse periodo voceés estiveram envolvidos com o tratamento dele?

E1 — Depois da primeira crise, comegcou desencadear vérias crises de dor
frequentes. Entdo, a cada um més, dois meses, a gente estava com ele internado.
Internacdes de sete dias, 14 dias...

P —Vamos retomar as questdes do tratamento em seguida. Vamos falar sobre
os interesses dele. Tecnologia: o que ele gosta de utilizar?

E1 - O Celular, ele usa. Ele usa o computador, mas mais o celular. E videogame.
De tecnologia é isso que ele utiliza.

P — Em relacdo a outros tipos de brincadeira, como fica 0 uso dessas
tecnologias.

E1 — Geralmente as criangas na idade dele brincam com outras criancas. Ele
prefere brincar mais sozinho ou com o irmao mais velho, pouco.

P — Ele esta tendo convivéncia com outras criancas?
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E1 — Primos poucos. Tem um primo que mora na casa de baixo, mas tem poucas
vezes que ele sobe pra vir brincar com ele. Eles jogam videogame, as vezes pintam, fazem
desenhos juntos.

P — Durante o periodo de internacéo ele convivia com outras criangas? Como
era a rotina dele com outras criangas?

E1 — No periodo de internacdo de preparagdo para o transplante ndo, porque ele
tinha que ficar totalmente isolado. Ele podia ter contato comigo ou com a méde. Quando
ele saia do quarto ele até se comunicava com outras criancas, tinha outra crianca fazendo
0 mesmo tratamento para a mesma doenca, eles ndo poderiam nem brincar com a mesma
bola, um ndo poderia chutar para o outro. Se um estava brincando com bola, tinha que ser
com a mesma bola, se estivesse brincando com um carrinho, tinha que ser s6 com o
mesmo carrinho, eles ndo poderiam compartilhar o brinquedo, nem se tocar. Mas durante
a vida inteira nas outras internagdes, ele tinha muita crise de dor nas maos e nos pes.
Entdo era pouco contato que ele tinha com outras criancas, até porque ele tinha imunidade
mais baixa. Ele ndo tinha restricdo de brincar com outras criancgas. as vezes nos momentos
de internacdo a gente levava ele até uma parte do hospital que tinha brinquedos,
brinquedoteca. Ele brincava com outras criangas, mas por conta de ter dor nas maos e nos
pés, na infancia no primeiro e segundo ano de vida, era pouco. As crises dificultaram
muito. Ele levou mais tempo para andar, ndo corria ndo fazia tanto esforgo, porque cada
vez que ele se esforcava sentia crises de dores.

11:20 —Ele sentia falta de contato com outras criancas?

E1 — Ele sempre foi muito compreensivo, sabe. Acho que ele aprendeu, isso
amadureceram muito cedo isso nele. Porque ja desde os dez meses pra ca era sempre, a
cada 15 dias, 20 dias Bezetacil. E ai toda vez eram exames, muita coleta de exame, varias
picadas no braco. Entdo ele ja de bebezinha ja veio crescendo com essa rotina, né. Entdo
para ele. Ele auxiliava muitas as criancas no hospital as escondidas tirar sangue estourava
e ele falava que néo doia e ficava perto e as maes as vezes falava “olha, ele ta tirando e
nem chora” e ai ele era muito participativo. As Enfermeiras, todo mundo elogiava muito

porque ele sempre foi muito participativo no tratamento.

P - Isso desde pequenininho ou ele foi ficando assim com a sequencia do
tratamento.

E1 — Sempre foi assim.
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P - Como vocés descobriram a doenga? Como foi a evolugéo do tratamento?

E 1- Era uma doenca que a gente desconhecia, totalmente desconhecida. Quando
eu descobri a primeira crise, a gente descobriu a doenga mas comegou a se preocupar a
partir da primeira crise. Era uma crise de dor muito forte. A primeira crise foi 36 horas de
choro e a gente teve que ir para cinco hospitais para eles conseguirem diagnosticar que
era a primeira crise da doenca. De la para ca sempre era uma atras da outra. Entdo a gente
tinha muita preocupacao tudo que a gente ia fazer com relacéo a ele, a gente ficava muito

em cima para tudo.

P -Quando é que vocés descobriram que precisava ter o transplante?

E1 - A gente ndo sabia ndo era de conhecimento nosso transplante de medula e o
que acontece a gente so descobriu que poderia fazer o transplante e depois que eu vi uma

matéria no Jornal Nacional, de uma mae que tinha feito transplante de medula.

P — Até entdo estavam levando a questao de rotina, manutencéo das crises...

E1 — Ele estava fazendo o tratamento no hospital em S&o Paulo, ele comecou a ter
muita crise, era uma vez por més, ele estendia uma vez a cada trés meses. Mas ele era
atendido por residentes, mas ai cada vez que retornava, trés meses de novo, pegava outro
médico e tinha que contar toda a histdria de novo para o residente, para discutir com a

chefia de equipe novamente para vir e dar retorno, isso era magante.

P - Além de rotinas de internacdo, que tipos de procedimentos invasivos ele

passou?

E1 — Teve uma coisa muito legal, quando ele era muito pequeninho, nessa parte
de ser pro-ativo no tratamento, com trés anos de vida, ele teve que fazer um eletro no
coracdo e os medicos disseram que ele ndo, no posto disseram teria que levar ele para
sedar no hospital, porque durante o exame nao pode se mexer. Ai eu falei para eles: “Posso
tentar?” e eles disseram tudo bem, volta amanha e a gente tenta. Antes de sair de casa, eu
falei com ele “Vai ter um exame assim e assim, vocé€ ndo pode se mexer”. E ele chegou

I4, colocou os eletrodos nele, ele fez o exame e ela ficou besta porque nem adulto
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consegue, tem que repetir trés quatro vezes o exame e ele fez de primeira, deu tudo certo.
Agora mais perto do transplante, um ano antes do transplante, ele precisou retirar o baco,
porque uma das complicacOes da doenca é que o baco comeca a roubar muito sangue e
comeca a ficar ruim. Ele teve que fazer a retirada do baco. Foi tranquilo, mas ele teve
uma complicagé@ozinha, que foi um derrame pleoral.

17:45 — P — Em termos de ansiedade, como ele se deparava com 0s
procedimentos?

E1 — Praele era tudo muita novidade, ele sempre encarou de frente.

P — E vocés como ficavam?
E1 - Para a gente dava medo, sempre dava muito medo do que poderia acontecer
com ele. Mas ele tem uma fé inabalével, o tratamento dele foi mais facil porque ele era

muito forte.

P — Quem acompanhava mais durante a internacéo?

E1 - eu sempre trabalhei, ajudei sempre a minha esposa. Combinamos de ela ficar
no periodo do dia e eu no periodo da noite nas internagdes. Ai se ndo desse, ela ficava um
periodo maior. Mas nas consultas de retorno sempre estavam os dois juntos. Se ela ficasse

durante a semana, eu ficava no fim de semana o dia todo.

P — Vocés trocavam informacao entre vocés?

E1- Sempre, a gente sempre conversava sobre tudo, em todas as horas.

P — Com o irm&o mais velho, vocés repassavam as informacdes?

E1 - Ele tinha 13, 14 anos, ele era ciente de tudo, ele sempre acompanhou tudo.

20:30 - P — Sobre as questdes de noticia: como foi pra ti nesse primeiro exame
(teste do pezinho), foi algo impactante. J& veio alguma noticia de algo que poderia

acontecer?

E1 - Primeiro eu vou ter que voltar um pouco antes para vocé entender. Ele nasceu
de sete meses, a minha esposa tava gravida e teve um no no intestino e o Rubi nasceu sem
batimentos cardiacos. Entdo, ele ficou 28 dias internado na UTI e ele mesmo se estubou,

ele mesmo tirou o tubo. Ele mesmo se estubou. Ai eles falaram: “Nossa, ele conseguiu
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manter a saturagdo”. Entdo ele ficou 28 dias internados e quando a gente chegou em casa
a gente recebeu uma carta da APAE pedindo para que a gente fosse até a APAE para
refazer o teste do pezinho. Chegando 14, a gente pegou uma médica completamente
desinformada, foi super rispida. Ela passou de uma forma muito horrivel. Ela falou que a
gente tinha sido “premiado com uma bomba” e que a qualquer momento ele poderia
morrer. Entdo, pra gente foi desesperador, porque a gente ndo conhecia da doenca, ndo
conhecia nada. Ela falou que a qualquer momento ele poderia morrer, que a qualquer
febre, a qualquer dor, é para vocés correr para o hospital. E uma doenca que ndo tem cura,
ela falou. E o tratamento ele vai ter que tomar Bezetacil a cada 21 dias, e vocés tem que
tomar cuidado com a vida dele, foi assim que ela deu a noticia: “Vocés foram premiados

com uma bomba!”.

P — Isso foi dado no consultério?
E1l - Sim.

P — Vamos tentar lembrar a cena: quando vocés foram para la vocés tinham
nocao que pudesse ser alguma coisa complicada ou pegos de surpresa? Como chegou

essa noticia?

E1 - A gente achou que ele poderia ter uma deficiéncia, para a APAE ter ligado,
menos anemia falciforme, porque a gente nem conhecia a doenca. Para a gente seria uma

doencga porque ele era prematuro, ficou na UTI, e para a gente seria algo ligado a isso.

P — Essas palavras como vocé descreveu, ficaram marcadas para ti e tua

esposa?

E1 — Foi desesperador. Para a gente, assim... Eu ja lidei com muitos pais assim,
que passaram por essa médica. De pais, entrarem nas redes sociais, no grupo de anemia
falciforme e dizer “Socorro! Acabei de sair de uma consulta e a médica falou que estou
com uma bomba na mao e a qualquer momento ela pode explodir” e eu: “Calma, ndo é
assim, ndo é desse jeito, cada crianca reage de uma forma...”. E assim, pra gente foi
desesperador. Eu lembro muito bem de tudo que aconteceu naquele dia, tanto que esta no
livro que conta a histdria [da crianga], que a gente publicou, s6 a gente ndo pode expor a

entidade. Para a gente foi desesperador porgue a gente saiu da clinica com meu filho e eu
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sO chorava, porque a qualquer momento ele iria morrer. Depois, que eu conheci a doenca
eu comecei a pesquisar muito, todos os dias eu pesquisava sobre o que era a doenga e 0
que poderia acontecer. E cada vez que eu pesquisava, mais coisas horriveis eu descobria
sobre a doenca. Mas ndo aconteceu nada do que eu pesquisei, do que eu vi, aconteceu

algumas coisas, mas ndo as piores que a doenga pode ocasionar.

P — Essa pesquisa foi por conta tua, teve alguma orientacao?

E1 - Por conta minha mesmo. A Unica orientagdo que eu tive € que depois que ele
tivesse alguma crise, ele comecaria a fazer tratamento la no hospital onde ele comegou o

tratamento.

P - Quando vocé se sentiu mais tranquilo, recuperado depois dessa
informacéao, passada dessa forma?

E1 — Depois que eu comecei a ir nas consultas... Eu sempre fui muito assim... Eu
ndo conhecia nada da doenga, ndo conhecia ninguém que tinha. Entdo ai, toda consulta
que a gente ia no hospital, e 14 atendia de tudo, entdo na hematologia vocé perguntava
para os pais se era anemia falciforme e eu perguntava: é Anemia Falciforme? como é?
Como foi a primeira crise? Como vocés perceberam? Eu fui perguntando para os pais.
Porque cada médico falava de um jeito. Vocé perguntava: “Pode dar tudo, ele comer
tudo)? Entéo, foi vivenciando cada dia um dia e descobrindo com outros pais 0 que
poderia conhecer. Vi criangas que tinham crises muito piores que o Rubi, criancas que
tinham o olho bem amarelo, criangas muito amarelas, [crianca] chegou a ficar descorado
mas nunca chegou a ficar com o olho amarelo. Entéo, vi criangas com crises bem sérias,
que tiraram o baco muito pequeninhas, ja com trés, quatro anos... 0 Rubi ndo. Eu fiquei

descobrindo com os pais e com as crises que passamos com ele.
P — E um hospital publico?
E1 - Sim, é um hospital publico de S&o Paulo, referéncia para varias doencas, um

hospital grande. Na volta dele, tem varias casas de apoio, de hematologia, re... Eles fazem

atendimento porque também sdo uma escola.
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P — Para a crianga, quando ele comecgou a ter consciéncia da doenca, do que

estava se passando com ele?

E1 - Eu ndo sei te dizer exatamente, porque para ele sempre se envolveu. Tanto
que o primeiro ano de vida dele, ele queria passar no hospital, tanto que ele ficava no
hospital. Ele saiu no primeiro ano um dia antes do aniversario. E ele falava: “Pai vou

comemorar aqui no hospital”.

P — Vocé sentiu que recebeu alguma outra méa noticia nesse periodo. Como

foram outros episddios de ma noticia?

E1l - Teve algumas coisas que eu tive que ir atras. Uma era sangue, sempre que
ele tinha crises, ele precisava de sangue e ndo encontrava sangue compativel. Ele
precisava tomar, e a gente nao conseguir uma bolsa. Teve dias que a gente chegou a ficar
30 horas esperando uma bolsa de sangue, porque tinha que ser fenotipada, a bolsa
precisava ser toda preparada para ele, por isso demorava mais. Entdo eu tinha que fazer
campanhas de doacdo de sangue para ele, mesmo que ele ndo fosse usar. Porque se tu
fizesse a campanha hoje, aquele sangue sé estaria disponivel para ele usar em sete dias.
Entdo a gente fazia sempre para ter sangue disponivel quando ele precisasse. E outra coisa
que ele teve foi meningite, duas vezes. E viral, foi uma coisa bem complicada, mas ele

ndo teve problema nenhum.

P — Como vocé sentiu a abordagem no tratamento? Também foi como na

primeira vez?

E1 — o Rubi fazia 0 acompanhamento num hospital pablico onde tem convénio.
Ele sempre fez pelo convénio. A doenga dele muitos médicos ndo tem conhecimento. Ja
vi eles se perguntando: “E agora, o que a gente faz?”. De médicos desconhecerem a
doenca, especialmente bolivianos, porque na Bolivia é muito baixo, quase ndo tem casos
de anemia falciforme por 14, pois é uma doenca de negros, né. E uma doenca de origem
africana. “E ai pai, o que a gente faz?” e eu ter que orientar o médico, pedir exame,
verificar se hemoglobina esta baixa. Eu ja peguei exames dele e ver que a hemoglobina
estava baixa, que ele ia entrar em crise para depois desencadear a dor. Eu olhar um exame

e falar: “Doutor, esse exame esta errado. o Rubi ndo tem hemoglobina de 13, isso ¢ de
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uma crian¢a normal. O basal dele era 8,5, quando ele entrava em crise caia para6 ou 5 e
teria que entrar com bolsa de sangue imediatamente. E 0 médico perguntou: “Pai, vocé
tem certeza?”. Eu respondi: “Absoluta, doutor! Pode repetir o exame!”. E quando repetiu
0 exame, ele estava com hemoglobina 6. Muitas vezes eu ja orientava os médicos, toda
a vez que eu entrava na sala os médicos diziam: “Puxa, vocé entende bem da doenga!”.
Eu dizia “Sim, eu entendo”. Hoje eu entendo, no comego eu ndo entendia nao. Mas depois
de dois, trés anos eu ja entendia bem da doencga. Os exames eu sei olhar muito bem, pra
ver se esta bem ou se ndo esta, o que esta baixo, o que precisa fazer, 0 modo de hidratar,
como fazer a hidratagdo... A gente sempre hidratou muito porque ele ndo poderia
desidratar, e nem poderia tomar choque térmico, tipo estar no calor e entrar num lugar
frio, ou estar num ambiente gelado e entrar em algo aquecido, por que isso desencadeava

crise de dor.

P — Por conta desse contato, como vocé sentia a abordagem das equipes que

passaram ao longo do tratamento. Sentia a diferenca entre elas?

E1 — Eu vou falar primeiro no hospital pablico. Era uma escola, cada vez passava
por um residente. Eles escutavam tudo que acontecia, qual o hospital que ele estava, como
ele ficou doente, ... A gente vinha com o histérico de alta e entregava para eles. Eles
escutavam tudo e iam discutir com a chefe deles e voltam: “Toma esse remédio, 0
tratamento € esse..”, mas nunca falavam a orientag¢do, qual a conduta, quando acontecer
tal coisa vocés fazem isso... Eu me sentia como se fosse correio, vocé vai fala para uma
pessoa e depois vem uma resposta, ndo tinha como argumentar porque eles respondiam:
“A orientacdo que eu tive € essa”. Entdo ndo dava para chegar e falar: “Faz isso”, porque
eles diziam “A chefe achou melhor seguir dessa forma, entdo eu tenho que seguir o que
ela esta mandando”. No convénio, qual a dificuldade que eu tinha: eles me pediam para
falar com a hematologista deles, que era do hospital publico, essa “chefe”. S6 que ela
dizia, tem que falar 14, s6 que eles nunca conseguiam esse contato. Mesmo quando o Rubi
entrava em crise, a gente néo tinha esse contato, entende? Eles seguiam mais pelo que eu

falava, porque eles ndo conseguiam contato com a equipe dela.

P — Sentia que ainda assim os residentes buscavam entender o que estava se

passando?
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E1 — Eles apenas escutavam. No transplante, eu falava que tinha essa
possibilidade, perguntava e eles respondiam: “Nao, a gente ndo indica. O transplante ndo
¢ indicado para ele, ele vai morrer”. Sempre que a gente falava para um residente sobre
transplante de cara eles ja falavam que ndo. Eu falava “Eu pesquisei e descobri que existe
possibilidade de transplante”. “Nao, no caso dele a gente nao indica”. Era sempre nao.
“A gente ndo indica o transplante por que ¢ perigoso. A gente ndo indica, tem que ser
com a hemato que cuida dele”. A gente era rendido a isso, eles escutavam. Uma vez um
médico disse: “Olha, vai ter que tirar o bago dele porque o bago esta fazendo com que ele
tenha muitas crises”. A gente sempre manteve os dois tratamentos em paralelo. A gente
nunca abandonou o hospital pablico porque foram eles que comegaram o tratamento nas
primeiras crises, mas também nunca tirei 0 convénio porque sempre que precisava em
uma crise o conveénio estava acessivel e mais perto. o Rubi s6 precisou internar uma vez
no hospital publico e o tratamento Ia foi muito ruim porque a internacdo era numa ala
grande, com pacientes com todos os tipos de doencas, criangcas com varios tipos de
doentes no mesmo andar. Nesse dia foi a minha esposa. Para ela tomar café, ela tinha que
deixar ele com a mée ou o pai de outro paciente e subir até o quinto andar onde era o
refeitorio. Ah, eu ndo confio, como que eu vou deixar ele aqui. Ndo poderia ser um

enfermeiro, tinha que ser um pai. Foi a Unica vez, as outras vezes foi pelo convénio.

P — Como foi 0 processo para o transplante?

E1 — A minha esposa estava assistindo uma reportagem num jornal sobre uma
crianca que tinha a mesma doenca e fez uma fertilizagdo in vitro e descobriu a
possibilidade de cura. Ai eu falei para a minha esposa: “Vamos atras dessa mulher e
conseguir o contato”. Ai fiz varios contatos na emissora e eles ndo passavam. Eu vi a
matéria varias vezes para tentar entender e ir atras das pessoas que apareciam na matéria.
Até que eu consegui o0 contato da reporter que fez a matéria e mandei uma mensagem
para ela no Facebook. Ela falou: “Eu vou conversar com o0s pais e se eles me autorizarem
eu vou te passar o contato”. Af eles autorizaram e ela me passou o contato. Ai eu descobri
como era feito o procedimento. Para isso, a gente precisava de uma carta para comegar a
parte de fertilizacdo da equipe medica que atende ele dizendo sobre a doenca, o que ele
tinha, para comecar a fertilizacdo, do porqué que a gente precisa gerar um bebé que fosse
totalmente compativel com ele. Entéo tinha que ter a explicacdo da doenca, tempo de

tratamento, tudo isso. E ai foi o dia de passar na consulta no hospital pablico. Eu conversei
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com o residente e falei “Infelizmente eu vou ter que falar com a chefe, eu ndo vou sair
daqui sem falar com ela”. Ele tentou: “Oh o pai quer falar”. Ela respondeu: “Pede para
esperar”. Me deu um cha de banco mesmo, esperei mesmo. Esperei ela atender todos 0s
pacientes. No final do turno, ela veio. Sentou na maca e disse: “Pode falar”. Eu disse: “Eu
quero saber se eu posso... Eu descobri que existe a possibilidade de transplante...” Ela ja
me cortou: “Onde foi que vocé€ ouviu falar disso? Onde vocé vai fazer?”. Eu falei:
“Doutora, a gente vai ter que fazer isso, a gente vai ter que gerar um bebé...”. Ela olhou e
disse: “Vocé sabia que é caro?” . “Eu sei que é caro, doutora. Eu vou ir atras”. Eu ndo
tinha feito campanha nem nada ainda. Ela falou assim: “Eu vou pedir o teste de DNA o
Rubi e do irmao mais velho - que s6 por parte de mée — e ai vou te dar o relatério. Mas
eu vou te falar uma coisa muito dificil, ¢ uma coisa muito cara”. Geralmente quem faz
tratamento nesse hospital é familia de baixa renda, que atende pelo SUS. Ela deixou bem
claro que néo seria algo téo simples.

N&o deu trés meses e a gente ja tinha o dinheiro da campanha. Ai eu voltei para
ela e falei: “Doutora, eu ja tenho o dinheiro e a gente j4 pode comecar a fertilizagdo”.
“Nossa! Eu nem acredito!”. Ai, nesse meio tempo que [uma grande emissora nacional]
fez uma matéria com a gente. Ai passou a matéria, eu falei para ela: “Eu preciso que vocé
me dé seu contato para que a gente consiga que, quando o Rubi tiver alguma crise, 0
médico fale com a senhora”. Ai ela falou: “Ok, mas ¢ dificil porque eu nao estou 1a
acompanhando ele para entender o que estd acontecendo, como estd a doenca”. Eu
respondi: “Mas doutora, eles pedem toda a vez que o Rubi interna, quando ele tem uma
crise”. Ai ela acabou me dando o contato dela.

Nesse periodo, o Rubi teve uma crise e 0s medicos pediram um contato com a
equipe que tratava dele, ai eu passei. Vixi, ela me mandou uma mensagem super rispida,
super grossa, falando que era injusto com os outros pacientes, que ela ndo poderia atender.
Al eu falei: “Doutora, eles ndo conseguem contato com ninguém do hospital, por isso eu
pedi o contato para quando acontecesse algo do tipo, a senhora desse o atendimento, a
senhora orientasse”, por que tem médico que nem sabe qual a conduta tomar, mesmo eu
pai falando eles ndo vao se basear por mim, vdo se basear pela opinido de outro médico
para ter uma conduta. Ai ela foi bem rispida, pediu para eu apagar o numero dela, foi
desse jeito. Eu falei: “Tranquilo entdo, doutora”. Ela tinha tirado uma foto com o Rubi e
ela pediu para ndo postar nas redes sociais. Foi bem assim que aconteceu. Eu tive um
acompanhamento muito ruim com o que aconteceu no hospital publico, a chefe do

hospital nos tratou desse jeito.
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Logo na sequéncia entrou o doutor que trata da parte dos transplantes. Ele
comecou a nos orientar sobre condutas, o qué fazer, qual procedimento tomar... E logo na
sequéncia a gente comecou a associar com uma hemato do convénio, ja ndo passava mais
pelo convénio. Isso foi ha uns dois anos. Essa hemato era da mesma faculdade do hospital
publico e ela era residente: “Olha eu ja atendi o Rubi na minha residéncia!”. Ela fazia o
acompanhamento com esse médico que era chefe do setor de transplantes de [outro

hospital de referéncia na cidade].

P — Essa situag&o se repetia com outros profissionais ou tinham outras formas

de abordagem pelos profissionais?

E1 — Quanto a relacdo do transplante, todos estavam despreparados totalmente.
Todos os médicos que eu falava de transplante, ndo acreditavam. Minha esposa estava
gravida j& e o obstetra dela ndo acreditava que aquela crianca estava sendo gerada de uma
inserminacado para salvar o irmao e ele falou: “Moca, vocé esta viajando, ndo existe isso”.
Eu até brinquei com a minha esposa: “Se fosse eu, tinha saido da sala dele, ndo tinha
continuado porque 0 médico nem sabe que vocé esta gerando um bebé que é compativel
com o outro. E um médico que se formou, pegou o diploma e se esqueceu como a
medicina, parou aqui € ndo foi mais adiante”. Entdo, com relagdo ao transplante, todos os
médicos hematos, pediatras, ninguém conhece nada sobre transplante, porque é muito
novo. A resposta deles era: “Ele vai morrer, ele ndo vai resistir...O transplante é perigoso,

b

a gente ndo indica...”. Eu falei: “Ta bom, entdo quando vocé vai me indicar o

transplante?”. “Quando ele estiver um AVC ou um derrame”. “Quer dizer entdo que eu
preciso esperar o meu filho estar quase morrendo para depois tentar salvar ele?”. Ela
falou: “E!”. Entdo eu falei: “Isso eu ndo quero! Eu quero dar a oportunidade de salvar ele
antes de acontecer isso”. Ela falou: “Vocé ¢ quem sabe...”. Eu respondi: “Entdo eu vou
atras”. Eles s6 iriam indicar o transplante se ele estivesse impossibilitado de viver para

viver uma vida acamado. Para mim, isso ndo ia ser significativo.

P — Ja teve alguma situacdo em que vocé e sua esposa ficaram fragilizados

diante dos médicos?

E1 - Com o doutor [responsavel pelo transplante]. Por que os demais a gente tinha

mais problemas com os médicos. Numa das internacdes eu tive que expulsar um medico
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da sala. Foi na época da meningite, o Rubi ja tinha tido meningite uma vez e comegou
com uma febre e uma dor de cabeca que ndo passava, eu fui até o hospital com ele.
Cheguei e falei: “Doutor, ele tem anemia falciforme. Esta tendo um surto de meningite.
Ele ndo pode pegar de novo?”. Ai ele falou: “Ué, ndo tem como, ndo da meningite de
novo”. E ele ja estava ha horas com medicacdo e nada de tirar a febre e baixar a dor de
cabega. Ai eu vi outro médico que fazia uma coleta e fui até ele: “Doutor, tira uma duvida
para mim, por favor. A crian¢a pode pegar meningite mais de uma vez?” “Sim, pai, pode
pegar sim mais de uma vez”. Ai falei que ele estava ha dias com dor de cabeca, com febre
alta, tomando medicacdo, morfina e ndo baixa a dor de cabeca.. O médico perguntou se
queria que coletasse o liquor [da coluna]. Eu falei: “Quero”. A gente entrou na sala do
médico e ele disse: “J4 que o pai quer, vamos colher, ja que ele quer tanto”. Ele ficou
internado, fez o teste e deu positivo, ele estava com meningite. No outro dia, eu precisei
dar entrada dele de novo porqgue ele teve uma nova crise da anemia falciforme, junto com
a meningite. E quem subir atender foi esse primeiro médico que atendeu o Rubi. Ai eu
ndo quis ser atendido por ele. “Nao, ndo quero que ele seja atendido pelo senhor. Vocé
disse que era impossivel pegar a doenga mais uma vez e ele esta doente de novo” e pedi
para ele se retirar. Foi a Unica vez mais estressante que tive. Mas no resto, de me
emocionar, s6 com o doutor [responsavel pelo transplante]. A gente estava muito abalado
emocionalmente. A gente ja tinha tido ajuda no programa [de auditério que divulgou a
historia], ja tinhamos o dinheiro para fazer a fertilizacéo e a gente teve ajuda das pessoas
do bairro para fazer a campanha para conseguir o recurso para o procedimento... E minha
esposa perdeu o bebé bem nesse periodo... A minha esposa ja estava de 7 semanas e teve
um aborto...

[pai tosse e pede pausa para tomar agua].

E1 — A minha esposa estava gestante de sete semanas e o embrido ja era
selecionado para salvar o Rubi e ela teve um sangramento e perdeu o bebé. E isso foi
numa sexta. No sabado, o Rubi internou com uma das piores crises da vida dele. Foram
quase 36 horas de crise de dor. E a gente tinha acabado de perder o bebé e a gente foi na
consulta com o doutor [responsavel pelo transplante] para saber se poderia recorrer a um
banco de medula, porque a gente ndo tinha mais recursos para fazer uma nova fertilizagéo.
Ai a gente foi contar toda a historia para ele, a gente se emocionou bastante. Ele falou:
“Eu estou aqui para ajudar vocés no que for preciso”. Ele ja incluiu o Rubi no banco de
medula e falou “Hoje mesmo vocés ja vao em algum laboratdrio, colher o exame e levar

para o hospital [referéncia em transplante]., Por que a gente fazer a inclusdo do Rubi
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através do hospital e vamos procurar um doador compativel pelo mundo. E dificil, quase
impossivel, mas a gente pode tentar. Eu vou incluir ele no banco de medula, mas eu vou
pedir para voceés: tentem mais uma vez a fertilizacao porque vocés conseguiram a primeira
vez. Infelizmente teve algum problema que ndo deixou gerar. Porque se eu encontrar um
doador 97% compativel, talvez eu ndo faga o transplante, porque pode oferecer risco para
ele. Agora, se vocés gerarem um bebé 97% compativel, eu faco, porque eu sei que vai dar
certo, é aparentado e vai dar certo a medula”. Ah, a gente saiu do hospital aquele dia
muito, muito, muito feliz, emocionado. A gente estava hum hospital top da cidade, um
dos melhores do Brasil, a gente ndo tinha recurso financeiro nenhum, o médico, chefe de
transplante desse hospital, atendeu a gente sem cobrar consulta (a consulta dele 1a na
época era R$ 1,5 mil), e ainda se disponibilizou a ajudar a gente de todas as formas. E foi
como a gente diz, ¢ o “Doutor Anjo”, ele é conhecido como doutor-anjo, nosso doutor-
anjo de fé. O acesso até ele foi a partir de um contato que minha esposa conseguiu no
grupo de maes que estavam prestes a fazer o transplante ou que ja realizaram o transplante
de medula.

Até entdo a gente sabia que por banco de medula era quase impossivel conseguir
um doador, que eles ndo faziam o transplante para anemia falciforme ou talassemia. o
Rubi tinha as duas doencas, é conhecida como beta zero talassemia, que é uma doenca
falciforme, eu tenho um traco falcémico e minha esposa tem um trago talassémico, juntou
os dois e deu a doenca. o Rubi tinha 80% da doenca. Se fosse 0 mesmo traco, falcémico-
falcémico por exemplo, ai a anemia é maior. A minha esposa falou: “Amor, tem uma mae
que esta fazendo o transplante 1a no [hospital referéncia em transplante], de doador nao
aparentado”. Foi ai que a gente descobriu que se fazia transplante de doador ndo
aparentado. Até entdo, o que a gente sabia € que o SUS determina que o transplante seja
com doador aparentado, 0 SUS nao faz transplante de ndo aparentados. Minha esposa
disse: “Latem!”. E eu comecei a conversar com essa mae, que tinha visto a nossa matéria
no programa [de auditorio]. “Venha conhecer a minha filha. Vocé precisa conhecer o
doutor [responsavel pelo transplante]. Ele € um anjo, tenho certeza que ele vai ajudar
voces!”. Foi ai que ela “linkou” a gente com esse médico. Eu falei: “Pior que eu ndo tenho
nem da onde tirar recursos, tudo que eu tinha a gente gastou com fertilizagdo...”. Ela falou:
“Ah ¢ dificil, aqui a consulta é R$ 1,5 mil a consulta dele. Acho pouco provavel nao ser
cobrado...”. Ai eu achei um e-mail dele na Franca, contei toda a historia via e-mail, tudo
0 que a gente tinha passado. No mesmo dia, ele respondeu pedindo para a secretaria dele

agendar para atender a gente e sem honorarios. E dai em diante a gente comecou,



219

sabiamos que o tratamento seria diferente. E de fato, teve um tratamento com o Rubi

excepcional.

P — O que vocé lembra dessa conversa, a maneira, o tom, como esse médico

se dirigiu para vocés depois que vocés contaram o que tinham passado?

E1l — Eu até fico emocionado. Eu falei pra ele: “Doutor, tudo que eu podia fazer
para salvar o meu filho, eu ja fiz. Entdo, tudo que eu poderia correr atras, eu ja corri. Estar
hoje aqui é a prova que eu ainda estou tentando. Se o senhor ndo tivesse me atendido aqui,
eu ia colocar uma placa bem grande na frente do hospital e insistir até conseguir falar com
o senhor, ndo teria jeito”. Ele riu: “Nao faca isso, eu sou timido ao extremo, ndo faga
isso!”. E af falou: “Agora o Rubi ¢ meu também”. Eu disse: “E seu, ajuda a salvar o meu
filho!”. “O que eu puder fazer, eu vou fazer”. E ele fez! Eu tenho muita coisa ainda para

falar dele... E duas médicas que eram assistentes dele na época.

P - Fora os médicos, como era a relacdo com os outros profissionais

(enfermeiros, técnicos...)?

E1 - Ah, vamos voltar a alguns tempos atras! Toda a vez que o Rubi internava, ...
A gente tinha que fazer exame de sangue para medir a hemoglobina e ai fazer o pedido
para internar. Vinha a crise, tinha que fazer o exame, hidratar, muita hidratacao, soro,
medicacdo e algum analgésico, ou morfina. Abaixa a dor, desinchava a mée, ele ja poderia
ter alta. Entdo, 0 que aconteceu. 0 Rubi conquistava a equipe de um jeito, que eu ndo sei
te explicar! Uma enfermeira que aparece na nossa historia varias vezes, € uma enfermeira
que ajudou muito a gente. Quando ele tinha uma crise, para nao internar ele, a gente ia a
noite, sempre no plantdo dela, e ela conversava com o médico, ele pedia exame e a gente
vinha embora porque ele ficava em casa e ele ficava como internado mesmo. Ai ela
pegava o resultado, se estivesse com a hemoglobina baixa e ai ela dizia: “Olha, vocés vao
ter que voltar para o Rubi tomar sangue”. Sendo, ela ja dizia “Nem precisa voltar, esta
assim, assim. VVocés ja sabem, sabem os remedios que ele ja toma quando comecar crise
de dor”. E ela sempre ajudava sempre. Agora perto do transplante aconteceu de dar um
problema grande, quase “ferrou” ela quase sem querer, por qué? O que a gente fez? A
gente foi embora do hospital e ndo avisaram ela. Como o sangue ndo foi suficiente,

comegaram a procurar 0 Rubi e ndo encontravam de jeito nenhum. Ai descobriram que
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ele tinha ido embora. Ai a gente teve que retornar e fazer todos os exames de novo. Ela
tinha todo um cuidado com ele. Como ele tinha imunidade muito baixa, ela dizia “Nao
deixa ele aqui, vai pra casa e depois volta”. Por que colhia 0 exame agora, s vai ficar
pronto s6 daqui a quatro, cinco horas. Aqui na minha cidade é assim, demora, ndo é tao
rapido. Entdo, nesse tempo de espera, a gente voltava para casa, caso desse algo, ela nos
avisava e a gente retornava e ela j& mostrava para 0 médico do convénio que jd conhecia
0 Rubi. Se precisava voltar, ainda tinha todo o tempo de encontrar um sangue compativel.
Ent&o a gente criou uma “mafia”, uma rede do bem que sempre nos ajudou: a moga do
banco de sangue, a enfermeira, 0 médico... Era todo um esquema para ele ndo ficar dando

sopa no hospital. Entdo era o que a gente fazia.

010000 - P1 - o Rubi sabia tudo que acontecia o que ia acontecendo?

E1 - Uma das brincadeiras que ele mais gosta é de ser enfermeiro. No hospital ele
brincava muito com a gente disso. Ele pedia para os médicos, para as enfermeiras os Kits.
Entdo vinha luva, seringa, garrote, tinha tudo, sé nao tinha agulha. E a brincadeira dele
era vir pegar nossa veia. Ele colocava o garrote como se fosse coletar exame, ele sabe até
quando a veia salta, como encontrar a veia. Ele dizia pra mim: “Esse brago ¢ ruim, ndo
aparece nesse braco”. Ai ele vai mostrando para as enfermeiras, elas adoravam porque
geralmente tem dificuldade com crianca. Ele era tranquilo. Tinha vezes em que era
preciso furar sete, oito vezes, ¢ ele falava: “Eu vou chorar”. Eu dizia: “Pode chorar, meu
filho!”, ele pedia se poderia chorar. Mas elas ficavam com muita do, porque a veia estava
tao dificil que elas diziam: “Nao d4d mais. Vou pedir para alguma pediatra descer e tentar.

Eu ja estou com muita d6”. E ele nunca foi grosso com nenhuma delas.

P — Vocés acompanharam alguma situacdo com alguma outra crianca que

teve desfecho desfavoravel?

E1 - No transplante sim. Quando o Rubi chegou no hospital, como eles [os
pacientes infantis] ndo poderiam ter contato, eles se viam no corredor, quando um estava
fazendo fisioterapia no corredor. Era pouco tempo fora do quarto, entdo, algumas vezes
a fisioterapia era no corredor. Ele tinha um amigo que também ficava fazendo fisioterapia
no corredor. E eles criaram uma Liga da Justica, cada crianca era um super-heroi. Tinha

uma menina, que tinha um outro tipo de doenca mais complexa (que ndo lembro o nome



221

agora), que internou no mesmo dia do Rubi, ela chegou a fazer o transplante, deu tudo
certo, mas ela teve uma complicacdo, ndo resistiu e morreu. Foi bem dificil. Outro
menino, chegou bem depois, 0 Rubi ja tinha feito o transplante e teve que retornar por
que pegou um virus e teve que ficar internado. Esse menino, na Liga da Justica era o0 The
Flash e ele desenhava muito bem. Ele passava na porta do quarto e eles conversavam
assim, a distancia, de longe. E ele desenhava, desenhou o Rubi, fez um Batmam paraele...
E eles conversavam assim. Esse menino ja era pré-adolescente, ja tinha 13 para 14 anos,

e ele também ndo resistiu. Foram duas perdas bem dificeis para o Rubi.

P — Como ele ficou sabendo desses casos? VOcés ou a equipe contaram para

ele?

E1 - Um outro pai, de outro paciente, mandou uma mensagem [de &udio] que essa
menina tinha morrido. E eu n&o tinha percebido que estava o volume alto e ele escutou.
E ai comegou a chorar na hora. Eu falei: “Filho, infelizmente ela foi morar com o Papai
do Céu”. Ele chorou bastante, ficou bastante triste. E assim, ele entendeu. Foi um pouco

dificil. Ele ficou chateado, mas na cabeca dele, acho que ele entendeu.

P — Mas se vocé tivesse a escolha, teria contado para ele? Qual teria sido tua

opcao se pudesse controlar a situacdo?

E1l - Eu gosto de falar a verdade. Eu gosto de deixar ele ciente de tudo que esta
acontecendo. Eu ndo gosto de estar escondendo alguma coisa dele. Desde pequeno, eu

sempre claro do que ele precisa fazer para que aquilo aconteca.

P — Essas situagdes mais pontuais ao longo do tratamento, preferiria que 0s
meédicos passassem primeiro para vocés adultos depois para eles, ou ja poderiam

falar para ele junto? Qual era a opc¢éo de vocés nesses momentos?

E1 — Na verdade, ndo tinha problema de falar para ele porque ele ndo sabia o grau
do que acontecia. 0 Rubi fez o transplante sem saber o risco de vida que ele corria. A
crianca ndo tem nogéo do perigo da morte. As crises eram muito feias, muito doloridas, e
ele pedia que fizesse alguma coisa: “Por favor, faz alguma coisa porque eu nao estou

aguentando!”. Ai eu dizia: “Nao tem mais o que fazer. Tudo que tu pedia o pai ja pediu
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pro médico”. A gente chamava o médico: “Ele estd com muita dor, o que a gente faz?”.
E a resposta as vezes era: “Pai, a gente ndo tem mais o que fazer. A gente ja deu
medicacdo, j& deu morfina direto, agora tem que esperar”. Ai eu chegava para o Rubi e
dizia: “Estd vendo, o pai falou com o médico”. Ele fala assim: “Meu pai sempre briga,
chama 0 meu pai, meu pai vai resolver”. E eu brigava mesmo. E quando chegava nesse
ponto, eu chamava 0 médico ¢ mostrava pra ele: “Esta vendo, o pai chamou o médico,
tem que aguentar, fazer o que o médico falou na sua frente, ndo tem o que fazer, ndo estou
mentindo”. Ai eu falava: “Tenta dormir, tenta descansar porque dai a dor vai passar”. Ai
ele deitava na minha barriga, no meu peito e acabava dormindo pra dor ir embora. Tanto
que na ultima meningite dele, no hospital. Ele saiu de alta no domingo, na segunda eu me
internei, peguei meningite dele. Sempre deixei ele claro de tudo, para saber o que esta
acontecendo. Eu falo de tudo pra ele, sdo falo o grau do que esta acontecendo. Ele saiu
de casa para fazer um transplante como se fosse fazer uma internagdo normal. A gente
orientou sobre tudo: sobre ficar careca, que o cabelo voltaria a voltar, como o organismo
ia reagir... A gente teve conversas muito sérias, mas ele dizia “OK pai, eu vou fazer, eu

vou vencer!”.

P — Teve alguma situacdo em que o médico disse algo pra ti e que ele pediu

que traduzisse ou contornar a situacéo, sem ter conversado com ele?

E1- Teve uma coisa que o médico contou pra gente, um dia depois de comecar a
quimioterapia, que a gente ainda ndo contou para ele, que a gente esta esperando mais um
pouco para ele amadurecer para poder contar que ele tem 95% de chance de ficar infértil.
A gente teve que assinar um termo sabendo que a quimioterapia poderia deixar ele infértil.
Tem 5% de chance, é uma coisa que ele ainda ndo sabe. De resto, ele € muito tranquilo.
Ele sempre foi muito curioso: “Doutor, o qué que ¢ isso? Pra qué que é isso? O que vai
acontecer?”. Tanto que a médica mal fala com a gente. o Rubi sempre foi muito dado, ele
explica muito bem [o que acontece com ele]. Ele mesmo ja chega e conta o que ele sentiu,
0 que ele teve, o que ele ndo teve... Ele conversa com a médica. A gente vai ha consulta,
a médica mal fala com a gente, ja conversa com ele direto. Se ele esquece alguma coisa,

a gente lembra, e ele continua... Ele fala, conta tudo.

P — Ele j& chamou a atencdo alguma de alguém da equipe estar conversando

com voceés [adultos], como se ele ndo estivesse ali presente?
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E1l — Ah sim, ele fala! “Oh doutor, olha, eu senti isso...” ele entra na conversa
desse jeito. As vezes eu chego a dizer para ele: “Filho, olha a educacao!”. Ai ele reconhece
“Ai pai, desculpa!” e pede desculpa. Mas € que ele gosta de conversar, ele € muito

comunicativo.

P — Como séo as formas de comunicacao vocés estdo usando para falar sobre

a experiéncia dele?

E1 — A gente comecou com o Facebook, onde a gente criou uma pagina para a
campanha de divulgacdo. E da pagina, a gente fez uma vaquinha pela internet para fazer
a fertilizacdo in vitro. A gente utilizava também o whatsapp e o email, para falar com
quem colaborava na vaquinha. Criamos também um Instagram, o perfil dele cresceu
bastante porque teve ajuda do [youtuber famoso na época], que foi no [programa de
auditério]. No perfil, ele conta a histéria dele, ele canta também, coisas da igreja. A gente
fala também da doenca, do transplante, muito no intuito de ajudar outras pessoas, ou
algum tipo de tratamento ou alguma doenga. Depois que o programa [de auditério] foi ao
ar, uma editora entrou em contato com a gente que lancou dois livros com a histéria do
Rubi. Ah, e tem uma coisa que eu esqueci, € muita coisa! La no hospital, ele ndo poderia
ter contato com outras criancas, e n6s somos cristdos. E ele queria orar para outras
criancas, para que Deus pudesse ajudar eles também. Mas a gente foi informado que nédo
poderia ter contato nenhum. E ai 0 Rubi comecou a fazer tsurus. A gente viu a lenda do
Tsurus que, se vocé fizer mil tsurus de origami e faz um desejo. 0 Rubi tsurus para outros
pacientes, criancas e adultos, internados para fazer transplante. A gente também fez copo
de leite de origami, ele orava “Para que Deus entrasse naquele quarto através do tsuru”.
Ele fazia uma bandeja com varios e colocava um recado: “Néo perca a fé, Deus esta com
vocé, Deus nunca te abandonou, nunca te deixou s6...”. Ai a enfermeira batia na porta dos
quarto, logo no primeiro dia que a gente chegou, abria e dizia: “Ta vendo aquele
garotinho, ele vai passar por um transplante e ele trouxe um presente para vocé!” . Ela
entregava o tsuru para a pessoa, com o recado. A gente pegou 0 nome de todos oS
pacientes internados na ala, eram uns seis, sete. E ele deixava o tsuru com o recadinho
paraa pessoa. Um deles, era um paciente que estava muito ruim mesmo, ha dias internado,
aguardando transplante, ndo queria contato mais nem com os enfermeiros, num quarto

todo escuro, ndo queria papo com ninguém, estava muito depressivo. Quando ele recebeu
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a mensagem, a enfermeira veio nos dizer: “o Rubi ndo veio so para se curar, veio para
curar também”. E ajudou esse rapaz. No dia seguinte, esse rapaz estava no corredor com
um violéo, tocando. E o Rubi foi para a porta do quarto dele cantar. E ai o que aconteceu?
Essa histdria virou um livro que conta a histéria do Rubi, conta a histéria dele, sobre a
doenca e como ajudar. Foi langado hd um més, junto com o outro livro que conta a jornada
de cura, tudo 0 que aconteceu e todas as pessoas que colaboraram para que a cura dele
chegasse. Eu conheci a autora dos dois livros atraves do doutor [responsavel pelo
transplante]. Ele perguntou: “Vocé daria uma entrevista para uma jornalista amiga
minha?” Respondi: “Claro, mas como ela ¢ de uma emissora concorrente do programa
[de auditorio] que participamos, preciso pegar autorizagdo, se pode”. Eu comecei
conversar com ela, conseguimos a autorizacao. Marcamos de fazer a entrevista, mas como
choveu muito naquele dia, ndo puderam vir até nossa casa. E a gente criou uma amizade
e descobrimos que ela era escritora de livros infantis. Ai ela mandou um livro para o Rubi
e prometeu que um dia iria escrever um livro para ele. Calhou de aparecer, por conta do
programa, uma editora oferecendo para fazer um livro e eu falei que ja tinha a escritora,
ai casou tudo e rapidinho o livro ficou pronto e ela entrou na nossa historia. E a gente esta
sendo sondado por uma produtora [nacional] de filmes, para que, se Deus quiser, a historia
vire um filme para que outras pessoas sejam alcancadas e encontrem a cura. Muitos pais
ainda ndo sabem que existe a cura, 0 SUS ndo fala sobre o transplante, os convénios
menos ainda, porgue é muito caro. Hoje o transplante esta para mais de R$ 1 milhdo, é
uma coisa muito cara, por isso ndo é falado. O SUS ndo faz o transplante a ndo ser que
seja aparentado, se ndo for uma medula compativel. O SUS também néo faz de cordédo
umbilical, que foi o que o Rubi fez. O bebé nasceu e doou. Se fosse esperar pelo SUS,
teria que aguardar até os cinco anos do bebé para poder doar, o que para o Rubi poderia

ser tarde.

P — A partir da sua experiéncia com teu filho e convivendo com outras
familias de criangas em tratamento, o que vocé entende sobre falar a verdade, o0s

detalhes para a crianca de situagdes mais sérias?

E1 — Eu vou falar por experiéncia: eu acho que fica mais fécil quando vocé fala o
que vai acontecer. Quando vocé deixa a crianga ciente do que vai acontecer, do que ela
vai passar, do que ela vai realizar... Entéo, ele precisa estar ciente do que vai acontecer.

Claro que vocé vai falar de uma forma mais leve, ndo de uma forma téo pesada, mas vocé
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tem que deixar ela ciente do que ela esta fazendo, do que est& acontecendo, e o qual o tipo
de doenca que ela tem, 0 que isso estd impactando na vida dela. Porque era ele quem
sentia as dores, entdo eu precisava mostrar para ele qual era a saida para terminar aquelas
dores, e 0 que ele precisava fazer para isso, para que aquilo acontecesse. E toda a vez que
o Rubi tinha crises, eu falava para ele: “Vocé vai ter que tirar sangue, € s6 uma picadinha,
vai doer s naquela hora. Depois vai passar. Para tirar essa dor que vocé esta sentindo no
braco, na perna, precisa s6 de uma picadinha”. E realmente, ele... As vezes ele reclamava
um pouguinho, mas era muito pouco. Eu dizia: “Esta vendo o que o pai falou? Nao vai
doer. Doeu s6 agora, mas passou e agora vai melhorar”. Quando passava a internagado, eu
falava para ele: “Vocé lembra que o pai falou, vai tomar s6 uma picadinha para acabar
com a dor ¢ a dor passou”. Entdo, eu sempre acho que tem que deixar a crianca ciente,
sim. E importante para ele saber qual o tipo de doenca que ele estava passando, e 0 que
pode fazer. Eu acho que é bem valido sim deixar a crianca ciente de tudo que esta
acontecendo.

P —Vocé tem alguma estratégia para poder chegar e falar com ele?

E1 — Eu sempre usava o que ele estava sentindo. Eu usava a dor maior: “E a dor
maior? Entdo, hoje a gente vai tomar um remédio que vai fazer passar essa dor. Agora a
gente vai fazer um exame que vocé precisa ficar sem se mexer. Ou entdo fazer como se
fosse um jogo: “Hoje a gente vai fazer um exame que ndo pode se mexer, que nem um
Jogo, tem que ficar parado, o tempo todo”. Na tomografia foi desse jeito. “Eu sei que esta
doendo bastante a sua perna, 0 seu braco, a sua méo, s que agora nao vai poder mexer,
hein?. E como o pai falou, tem que ficar s6 o0 tempo do exame. Vocé vai deitar nessa
maquina, ndo pode mexer, mas € s6 o tempo do exame”. Tentava deixar de uma forma...
Porque crianga gosta disso, mais ludico. “Olha, vocé vai entrar nessa maquina. Olha o

tamanho dela!”. Entdo sempre criava uma historia em cima daquilo.

P — Para complementar, quais os tipos de brincadeiras que o Rubi gosta?

E1 - Otipo de brincadeira que ele fez poucas vezes e queria voltar a fazer é brincar
em piscina, praia, era algo que ele era impossibilitado de fazer. Piscina era tudo que é
envolvimento com agua. Um dos sonhos dele é tomar banho de chuva, que a gente sé esta
esperando a liberacdo da doutora para tomar banho de chuva. Hoje, ele tem uma bicicleta,

hoje ele anda de bicicleta, porque tudo que era exercicio fisico ou jogar bola, correr,
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desencadeava crises de dor. Entdo ele ndo era muito de brincar com essas coisas nao.
Vamos ver agora que ele ganhou a bicicleta. Ele ainda ndo foi andar, por medo. Jogos,
eletronicos ele curte jogar um jogo que se chama Among Us, jogar Uno (jogo de cartas).

Ele gosta bastante de desenhar também.

P — Qual a percepgéo dele quando fala com as outras pessoas?

E1 - Ele observa mesmo e me fala, ontem mesmo ele passou por uma enfermeira
e me disse: “Olha pai, como ela ¢ simpatica, né¢?””. Mas quando ele nao gosta, ele nao fala
para a pessoa na hora, mas depois comenta com a gente: “Grossa essa pessoa, né pai?”.
“E meu filho, nem todo mundo ¢ igual”. Uma vez no tratamento do transplante — sdo
quatro médicas, tem uma delas que ele nem gosta muito de falar com ela porque ela é
aquela bem pesada, briga mesmo, pega no pé dele mesmo: “Rubi, vocé tem que se
cuidar!”. Ele depois me conta: “Nossa, essa doutora ¢ brava, né pai? Ela ¢ muito brava”.
“Mae, hoje foi essa médica, ela ndo aliviou, ela foi bem grossa”. Ela ja fez ele chorar:
“Rubi voce ndo se cuida!”. Ele fala: “Hoje ela me fez chorar!”. A gente entende porque a
briga dela é para o bem dele, ndo é por mal. Um exemplo, a gente foi ao teatro sem
autorizacdo e ai ele voltou com virus de gripe. Ai ela puxou a orelha da gente e puxa a
orelha dele também! E é na frente dele mesmo: “Desse jeito como vocé vai melhorar?
Como vocé vai ter alta?”. As vezes a gente fala para ela: “Oh doutora, 0 Rubi n&o esta
fazendo isso em casa, ndo estd fazendo tal coisa, ndo estd tomando o remédio...”, a gente
fala para ela também. E a gente ameaga ele com a doutora: “Oh a gente vai contar para a
doutora [nome dela]”.

P — Como era para contar para o irmao mais velho quanto as noticias ruins
do tratamento do Rubi ?

E1 - O [irmado mais velho] chegou na minha vida quando ele ja tinha seis anos de
idade, antes ele era cuidado pela avo e pela mée. Ele era aquela crianca bem mimada, nao
saia para rua, ndo brincava, mais sozinho. Ele foi criado desse jeito. Quando a gente
casou, eu falei para a minha esposa: “Oh vamos deixar o [irmao mais velho] brincar na
rua”, até porque a nossa rua era tranquila e tinham outras criangas da idade dele. Quando
0 Rubi nasceu a gente falou para ele, ele é seu irmdo. Entdo tomou o lugar dele de filho
unico, ai ele foi entendendo. Entdo quando comegaram as crises [do Rubi], o [irm&o mais
velho] ja tinha 13 anos. Entdo eu comecei a ensinar a ele a se virar sozinho, a ensinar ele
a cozinhar. Minha mé&e morava em cima, eu morava em baixo. Entdo, quando acontecia

uma crise, a gente sempre saia de madrugada para o hospital, avisava a minha mée, eu
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avisava ele e dizia: “Oh a gente vai precisar ir para o hospital, vocé vai ter que se virar
s60”. Entdo a gente sempre acompanhou ele de perto e falava: “Oh a gente vai sair, estd
acontecendo isso, € isso... Seu irmao esta ruim...”. Ele ficava na casa da avé ou dos meus
pais. Ele estudava em turno integral, entdo sempre tinha alguém, ou a minha mae, que era
como avo dele. Eu ndo trato o [irm&o mais velho] como se ndo fosse meu filho ndo, pra
mim é meu filho mesmo. Ent&o eu puxo a orelha mesmo, eu elogio mesmo, quero que se
torne homem. “Tudo o que eu quero para os meus filhos, para o Rubi ¢ para o [irmao mais
novo], eu quero para vocé€ também”. Eu quero que ele me dé muito orgulho, mas o [irmao
mais velho] tem me dado muito orgulho, um adolescente, por tudo que passou com o

irmao, excepcional.

P - [agradece e encerra a entrevista].
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TURQUESA, m3e da Ametista

PESQUISADOR - Vamos iniciar situando o contexto familiar: quem mora
com a [a crianga 2]?

E2 — Atualmente moramos eu (30 anos), minha filha mais velha, de 12 anos, a
Ametista com 10 anos, e 0 irm&@o mais novo, de 5 anos. Eu sou separada do pai deles ha
trés anos.

P — Qual a tua profisséo e dos demais membros da familia?

E2 — Ultimamente eu tenho sido “do lar”. Na verdade, eu ndo consigo trabalhar
fora por conta dos cuidados da Ametista. Eu viajo mensalmente para Sdo Paulo, nés
ficamos por um tempo indeterminado, ai por conta desse periodo que nés precisamos
viajar, eu ndo consigo trabalhar de uma maneira formal, registrada e tal. E paralelo a isso,
eu faco alguns bicos quando estamos aqui na minha cidade, em Alagoas. As consultas
dela sdo mensalmente em S&o Paulo, ha sete anos.

P — Nesse periodo em que vocés viajam, os outros filhos ficam com quem?

E2 — Ficam com a avo paterna.

P — Qual a origem da familia de vocés?

E2 — Eu sou natural de S&o Paulo, e morei com minha mée e meus irm&os. Minha
mde era empregada domeéstica faleceu quando eu tinha 13 anos, meu pai era policial mas
nunca tivemos contato com ele, nem eu nem meus irmaos. Ai foi minha avo paterna que
terminou a nossa criacdo. Ai nos viemos morar aqui em Alagoas desde entdo. Eu casei
aqui na regiao, fiquei por aqui e precisei voltar por conta do tratamento da Ametista nesse
periodo.

P — Como foi a gravidez da Ametista?

E2 — NOs ndo planejamos a gravidez. Eu engravidei da Ametista com 19 anos,
mas foi uma gestacdo tranquila, eu consegui fazer pré-natal, tudo direitinho,
acompanhamos tudo direitinho, tanto pela rede particular quanto pelo SUS, foi super
tranquilo. Ela nasceu de parto normal, evoluiu bem, até os trés anos de idade quando a
gente comecou a perceber algumas anormalidades e comegamos com consultas
frequentes até descobrir a patologia e iniciar o tratamento. Mas ela teve uma infancia até
0s trés anos de idade super tranquila. N&o teve nada de anormal.

P — Quais sintomas ela comegou a apresentar nesse periodo?
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E2 — Ela tinha uma infeccdo de urina repetitiva. Eu falo que eram dois temas
separados. A gente comegou primeiro a perceber a parte neuroldgica, ela teve uma demora
para comecar a falar, ela veio a comecar a falar poucas palavras aos dois anos de idade.
Ela tinha uma dificuldade para concentrar o olhar, de focar mesmo, a gente ndo conseguia
tirar foto com ela olhando de frente, ela estava sempre de lado. Ela tinha muita dificuldade
de contato, de falar com outras pessoas. Ai, paralelamente a isso, teve esses episédios de
infeccdo urinaria que sempre dava uma febre que ndo tinha um motivo especifico. Até
que ela comecou a passar muito mal, vomitando, com diarreia. Comegamos a procurar
médicos aqui da regido que fossem especialistas em pediatria, sé que nenhum fechava um
diagnostico preciso do que ela tinha. No6s fomos para outras cidades, centros maiores,
com mais alternativas de profissionais, e da mesma forma, ndo tivemos sucesso.
Chegamos a ir para Macei0, tanto encaminhados pelo SUS, pagamos consultas com
varios médicos, ouvimos Vvérias opinides e ndo conseguimos fechar um diagnostico.
Alguns médicos estavam tratando a Ametista como uma infeccdo pulmonar, por conta de
uma imagem de radiografia que sempre vinha uma mesma ..., - eles chamam de
condensacéo -. Eles achavam que era uma “vegetagdo” que ela tinha no pulmio, de
bactéria. E essa imagem se prolongou por uns dois meses e todos os médicos diziam que
era pneumonia, até ela chegar um estagio bem critico de ndo urinar mais. Um médico
passou pela ideia de um nefrologista avaliar. Quando esse médico veio falar comigo, ele
disse que todos os exames de imagem da Ametista tinham sido laudados de uma forma
errada, que ela nunca tinha tido pneumonia, era liquido que ela estava acumulando no
pulméo, que poderia ser decorrente de um refluxo uretrovesical, o rim mandava Xixi para
a bexiga e mas esse Xixi voltava de volta para o rim e o rim mandava esse liquido para 0s
outros 6rgdos. Nesse periodo foi a parte mais critica. A Ametista estava muito hipertensa,
ndo comia mais nada, ela perdeu 0 movimento das pernas, ela perdeu parte da visao.
Ficamos cinco meses internadas em um centro de nefrologia maior, perto da nossa cidade.
Noventa dias foram sé de UTI. Nés ficamos em tratamento de hemodialise, ja iniciamos
apos essa avaliacdo desse nefro e dar um diagndstico de insuficiéncia renal aguda. Ele
tinha esperanca que, se um nefro pediatra avaliasse ela recuperava a funcdo renal, que
ainda tinha chance de reverter o quadro. Entdo nos ficamos esperando abrir vaga num
centro em Recife especializado de nefropediatria ou em Sdo Paulo. Em Séo Paulo, saiu
mais rapido. NOs viemos em maio de 2014 para Sdo Paulo, com a Ametista muito
debilitada, com uma infeccdo na corrente sanguinea muito forte. Foi estabilizada. Fomos

eu, o pai dela — a irm& mais velha ficou com a avé paterna. N&s ficamos em tratamento,
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colocamos ela na fila para o transplante. Na verdade, ela tinha sofrido demais, nos ja
tinhamos passado por tanta coisa que nds ndo aguentamos mais esperar por um rim na
fila. O pai era um possivel doador, assim como eu era, mas na época optamos que ele
fosse o primeiro doador dela. Ai fizemos o transplante em 2015, um ano depois que nos
chegamos em S&o Paulo. Foi um sucesso, ela ficou super bem, recebeu o rim como se
fosse dela mesmo. O pai ficou super bem também. E depois de sete meses de pds-
transplante, em setembro de 2015, que nds conseguimos retornar para casa, aqui em
Alagoas. Mantivemos as consultas [em Sao Paulo] por conta da falta de apoio aqui no
nosso Estado. Nés ndo conseguimos ainda um hospital que tenha um profissional da area
que consiga dar um reforgo de 24 horas caso ela precise internar, fazer um exame. Essas
coisas a gente ndo consegue nem na capital, dai a necessidade de sempre estar retornando
para S&o Paulo.

P — Por que é necessario permanecer em Sao Paulo por cerca de um més
durante as consultas de retorno mesmo apo6s o transplante?

E2 — A Ametista faz uso de imunossupressdo, que tem varios efeitos colaterais,
como qualquer outra droga. Ai ela acabou desenvolvendo uma asma muito forte. Agora
em novembro s6 que ela conseguiu tratar da asma. Ela ja teve crises horriveis, de precisar
ficar internada por muito tempo. Até isso, aqui a gente ndo conseguiu um suporte com
um pediatra especialista que desse suporte, para ndo precisar ir para S&o Paulo, s6 para
tratar uma asma. Depois ela desenvolveu um pseudotumor cerebral — isso foi recente, ha
uns dois anos. Eles chamam de pseudotumor porgue ela tinha todos os sintomas de quem
tinha um tumor no cérebro, mas esse tumor ndo existia — 0 que existia era um aumento da
pressdo intracraniana. Pseutumor e pressédo intracraniana se referem a mesma coisa. Ela
chegou a desenvolver um papiledema bilateral, teve um esmagamento do nervo 6ptico,
por conta do liquor que aumentou a pressdo na cabecinha dela. Ela precisou fazer trés
puncdes na lombar para aliviar essa pressdo intracraniana. Os médicos ficaram com medo
que as crises pudessem se repetir com frequéncia e pensaram em colocar uma valvula na
cabeca, mas na terceira vez que foi feita a puncéo, a pressdo intracraniana ja estava
baixinha. De |4 pra c ndo teve mais nenhum episodio de dor de cabeca comparado com
0 que esteve na época.

Ai continuou o acompanhamento com o oftalmo, para ver se ndo ficou nenhuma
sequela, e continua o acompanhamento com 0 pneumo, com a neuro.. S&o
acompanhamentos frequentes porque ela ndo pode parar de tomar essa imunossupressao

porgue € a garantia para que ela ndo va ter rejeicdo com o enxerto. Esse medicamento
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provoca esses feitos colaterais, sdo medicamentos que sdo usados em qualquer
transplante. Na época em que ela teve o pseudotumor cerebral, ela teve reacdo a um
medicamento. E por conta da asma, ela usava um medicamento com muito corticdide,
associado esses medicamentos com essa quantidade de corticéide, acabou trazendo esse
pseudotumor. Ela fez a troca da imunossupresséo no mesmo dia em que se descobriu a
causa dos efeitos desses medicamentos. Existe ainda a possibilidade de ela fazer um
pseudotumor com essa outra droga, so que a possibilidade € bem menor que com o outro
remédio. Nesse meio tempo, ela teve um probleminha com os 0ssos, que estdo se
desenvolvendo mais répido que o resto do corpo. Entdo ela precisa fazer uma inducéo
hormonal para os 6rgdos dela se desenvolvam junto com os 0ssos. Entéo, 0 que acontece:
ela precisaria fazer uma injecao intramuscular, uma vez ao dia. S6 que esse hormonio
tinha o efeito colateral de trazer um pseudotumor de novo para ela. E ai, nds entramos em
reunido, eu e a equipe médica, que j& acompanha ela desde 2014, com a enddcrino,
colocamos em pauta se havia necessidade de — minha preocupacao estética — me faria
tomar essa decisdo, de me preocupar tanto com a questao estética a ponto de provocar um
problema tdo grande para ela. E ai eu ndo aceitei, porque era dar um tiro no escuro. Existia
uma chance dobrada de ela fazer um novo pseudotumor novamente. Eu ndo concordei, a
equipe médica me deu mais um ano para a gente repensar novamente essa decisdo. Eu
estou tranquila, porque eu estou vendo ela tranquila, a parte estética realmente ndo me
preocupa. Mexer na parte neuroldgica ndo seria legal, ja que ela ja tem uns tracos de
déficit de atencdo, tem alguns neuros que ja pensaram no espectro do autismo. Para mexer
nisso, para deixar pior, ndo vale a pena, ndo agora, pelo menos. Na época do pseudotumor,
ela chegou a perder sete quilos em quatro meses, foi uma pancada muito forte para um
transplantado perder peso dessa forma. Dois anos depois, conseguimos recuperar com
auxilio de suplementacdo com a nutricionista acompanhando mensalmente. Precisou de
muito empenho mesmo.

P — Como esta sendo a rotina dela durante a pandemia?

E2 — Eu acredito que, nessa questao da escola, ela regrediu. No periodo em que
ela tinha aulas normais, ela precisava ter acompanhamento com a psicopedagoga. Por
conta dessa interagédo — ela tinha uma dificuldade de se comunicar mesmo com as outras
criangas, ela optava sempre por ficar mais sozinha. Ela precisava sempre de reforgo
tambeém. Ela ndo tem ainda o que eles chamam de coordenagdo motora fina. Entdo, ela
sempre via as criangas estarem mais acelerada que ela, e isso causava um bloqueio. Com

a pandemia, para mim dar conta desse trabalho [em casa] que a psicopedagoga fazia, a
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psicéloga e a professora, ficou muito, muito dificil. Eu ndo me senti capacitada a ponto
de conseguir ensinar ela, mas foi uma multitarefa: professores, coordenadores, todo
mundo tentou me auxiliar um monte. Mas infelizmente percebemos uma regressao, ela ja
ndo lembra de muita coisa que aprendeu, a escrita dela eu achei que deu uma travada
também, a leitura dela também. E ela ndo consegue falar com a professora por
videochamada, ela ndo gosta. Eu ndo sei se traz alguma memoria ruim para ela. Porque
ela também percebe que ela ndo consegue mais fazer as coisas que a professora pede.
Entdo, ndo sei se ela se sente envergonhada. Eu vi, mesmo, uma regressao. Ja pedi um
relatério para a psicologa que acompanha a gente no hospital, falei sobre essa minha
preocupagdo. E vamos iniciar o ano de 2021 com um acompanhamento em casa, Se a
gente ndo conseguir que volte para a escola, para que ela consiga recuperar esse ano
perdido por conta da pandemia.

P — O tratamento vocés tiveram que interromper por conta da pandemia?

E2 — As tarefas escolares, a gente conseguiu manter por que ela tinha algumas
aulas online. No momento das aulas de manhd, geralmente a gente estava no hospital,
entdo algumas aulas ela perdeu. Mas a professora ligava num outro horario, ela tinha essa
disponibilidade com a gente, mas por ligacdo por voz, porque ela ndo gosta de
videochamada. Ela tirava algumas dividas, ela fazia o que ela conseguia, eu dava algum
auxilio. E assim a gente levou. As consultas n6s ndo pudemaos cancelar. A gente até tentou
prorrogar um pouquinho, porque nos fomos em Janeiro, final de Fevereiro, Marco
comecgou a pandemia, a gente ndo poderia mais levar os transplantados para a escola. NGs
viajamos a viajar em Abril e comegamos a aumentar em dez dias o intervalo das consultas,
em vez de 30 passamos para 40 dias. E ndo conseguimos parar porque ela acabou tendo
umas intercorréncias em casa, € sem suporte aqui na regido, a gente teria que viajar de
qualquer jeito. Mantivemos a rotina normal de consultas.

P — Sobre os gostos dela, que tipo de brincadeiras ela gosta?

E2 — Aqui onde ndés moramos, eu moro numa espécie de sitio, eu tenho a minha
casa no sitio e todo o redor € murado e tem fruteiras no nosso quintal. Entdo é bem vida
de crianca do interior, ela brinca correndo, sobe nas arvores. Eu acho que sdo brincadeiras
bem saudaveis: pega-pega, esconde-esconde, amarelinha, essas coisas ainda existem por
aqui e € muito legal que ela gosta disso. Mais no periodo da noite que ela vai para o
celular, jogar com os irmaos e com 0s primos, quando eles veem para ca. Ela ndo tem um
amiguinho da escola. Eu acho que as mées tem um pouco de medo, sabe, de deixar

brincar. A gente sente um pouco de receio por parte das outras mées. Mas ai a primaiada
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da conta de brincar com ela e flui tudo bem. Eu vejo em dois pontos: tinham pais que
tinham medo de deixar que os filhos brincassem com ela por medo de machucar: “Va que
batam nela e machuque”. Eu dizia: “Nao, ndo tem nada disso ndo, pode encostar. E
crianca tem disso, crianca cai. Ela cai mesmo, da um machucadinho mas depois esta tudo
certo”. Logico que tem aquela fragilidade por conta do abdémen por conta da cirurgia,
mas € uma coisa que a gente leva normal. Até porque criancas na idade dela ndo tem
brincadeiras tdo agressivas que possam machucar ela, de tdo forte. N&do me preocupei com
essa parte. Mas também tem pais que acham que pela frequéncia que eu vou para Sdo
Paulo, eu possa estar escondendo alguma coisa, algum tipo de doenca contagiosa, ja que
a gente cuidados especiais com ela. Tem um professor que puxa a cadeira e coloca ela
bem na frente. Entdo tem alguns pais que ficam com receio que eu esconda alguma coisa
sobre a doenca que ela tem e que possa prejudicar os filhos deles. Séo esses dois pontos.

P — Tecnologia: ela gosta de algo?

E2 — Ela estava brincando muito no tablet, ai ela pediu para trocar por um celular
por gque ela achava que melhor para segurar, que ela se adaptava melhor. Ai a gente trocou
o celular pra ela. Ela esta jogando muito Among Us, que ¢é a febre do momento que as
criancas estdo jogando bastante e Minecraft também. Ela gosta muito de jogar com os
irm&o, sempre jogam os trés juntos. Eles gostam de construir as casas. Ai, como ela tem
essa dificuldade de organizacéo, ela pede ajuda para a irmé dela. Ela vai construindo e
pede para a irmd dela vir consertar, deixar num formato legal. Ela gosta de explorar as
cavernas, atrds de diamantes, essas coisas.

P — Retomando a trajetoria de tratamento: como foi o processo de descoberta
da doenca?

E2 — No comeco do tratamento, os médicos davam uma esperanca muito grande
para a gente que os rins dela voltariam a funcionar porque tinha uma imagem legal no
ultrassom, o rim estava bom, s6 ndo tinha funcgéo. Era o que eles falavam para a gente. A
gente precisa ter um profissional, que um especialista avalie, porque ele vai saber de um
método a ser usado para fazer esse rim funcionar. E nds ndo temos nenhum tipo de suporte
no Estado para um tratamento infantil. Temos para adulto, mas para crianga é um
tratamento completamente diferente, apesar de ser a mesma doenca, mas que € escasso
no nosso Estado. A frase que ele usou para mim foi exatamente essa: “Todas as criangas
renais que nascem no estado de Alagoas elas chegam a falecer antes de iniciar um
tratamento”. Quando ele me falou isso foi que a ficha caiu: “Meu Deus! Se eu ndo agilizar

esse processo, fazer toda essa parte de documentacéo para transferéncia, a minha filha vai
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morrer!”. Entdo, nds comecamos a revezar no hospital, eu e o pai, enquanto um ia ver a
parte da documentagéo, o outro ia pro Estado procurar esse tramite - todo esse processo
de viagem, de passagem para outro Estado, € responsabilidade do Estado. Eles entram em
contato com os hospitais que podem fazer o tratamento pelo SUS e liberam as passagens
e nds vamos fazer o tratamento. E eles ficam mantendo esse custo até enquanto a crianca
precisar. Ai, quando nés conseguimos a consulta para Sdo Paulo, a gente ficou um pouco
aliviado. “Poxa, agora a gente vai chegar 14, a médica vai tratar e, beleza, n0s vamos
voltar para casa”. Nos fomos com uma malinha para passar trés dias, ficamos quase dois
anos. Fomos em maio de 2014, voltamos em dezembro de 2015, deixamos o0 nosso filho
para traz, deixamos toda nossa vida, meus irmdos moram aqui, a familia dele [marido]
mora aqui também, todos moram aqui, nés ndo temos mais familia em S&o Paulo. Quando
nos chegamos em S&o Paulo, a médica disse: “Nos vamos estabilizar a Ametista, mas
pelo que a gente ja tem de exames, o rim dela ndo volta a funcionar, estd num estado
muito crénico, nds ndao temos a doenca de base dela. Existe uma causa da insuficiéncia,
mas como o dela ja chegou num estagio muito avancado, ndés ndo vamos conseguir
diagnosticar. Entdo, ela tem uma insuficiéncia renal crénica sem um diagndstico, ndo
sabemos o0 que causou. Isso dificulta o tratamento porque, mesmo que ela venha a fazer
o transplante, nés vamos precisar ter um cuidado minucioso porque, a qualquer momento,
a doenca pode voltar e fazer ela perder o rim novamente”. Por isso a gente tem que manter
nossa frequéncia de consultas. A médica também falou: “Mae, tanto a hemodialise quanto
o0 transplante sdo tratamentos, a doencga renal ndo tem cura”. Entdo, foi onde, mais uma
vez, nds colocamos os pés no chdo. NOs imagindvamos que apds o transplante, nos
viveriamos uma vida normal, nds recebemos mais um balde d’agua fria. Foi quando a
gente foi informado que a gente teria que continuar em S&o Paulo, que isso continuar pro
resto da vida dela, existia a possibilidade dela ter que perder um transplante muito cedo,
de vir a 6bito de uma hora para outra. Foi uma despejada de informagdo que nds ndo
tinhamos ideia. Foi quando chegamos em S&o Paulo que eu percebi que ndo sabia nada
sobre a doenca. O que eu sabia era s6 um rascunho de um livro gigante, interminavel.
Nos saimos de Alagoas com o diagnostico de doenca renal aguda, que é quando
um rim ndo estd funcionando bem, mas existe a possibilidade de voltar a funcionar.
Quando nés chegamos em S&o Paulo e a equipe avaliou todos os exames que nos levamos,
ela foi internada no mesmo dia, repetiram todos o0s exames, tanto de sangue quanto os de
imagem que eram possivel para descobrir o quadro dela, é que a médica veio com esse

quadro para a gente: que ela ja tinha um quadro de insuficiéncia renal crénica, quando
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ndo ha mais reversdo do quadro. Ja foi um desencontro de informacéo dos médicos. Nos
fomos com a esperanca de que ela fosse voltar para casa sem hemodialise ou transplante.
Quando chegamos em S&o Paulo, o médico disse que o transplante era a unica
possibilidade de tratamento agora e vai dar uma melhor qualidade de vida para ela, mas
ndo vai curar, ela vai continuar sendo uma “renal” porém com um tratamento de
transplante.

Ela fez o transplante de um rim sé. Tanto ela quanto o doador conseguem ficar s6
com um rim, ele chega a funcionar com 70% de funcdo, entéo é tranquilo para uma pessoa
viver com um rim s0. Ela ndo precisou retirar os outros dois rins porque, como eles ja
estavam num estado cronico, eles tendem a diminuir de tamanho até ficar como um
cistozinho, que ndo causa nenhum efeito ruim para o nosso corpo. Entdo, ela tem o rim
do pai dela e os dois rins nativos dela, que ja estdo do tamanho de uma bolinha de gude,
bem pequeninho, mas que ndo causam nenhum mal para ela.

P — Além do transplante, quais situacdes mais invasivas que ela precisou
enfrentar?

E2 — As trocas de cateter sempre eram momentos bem delicados para ela. Quando
a gente precisasse retirar o cateter — até porque a gente ensinou isso para ela, o que nés
aprendiamos, n6s passavamos para ela -. A doutora dizia para ela: “Vocé vai usar esse
cateter para fazer hemodialise e no dia que a gente tirar esse cateter & porque vocé nao
val mais precisar de hemodidlise”. Chegava um belo dia e ela estava com uma baita
infeccdo nesse cateter e a gente precisava retirar esse cateter. Ela usou no pescoco e
precisou tirar por infeccdo, ai passou a usar no seio, mas precisou retirar também. Passou
para 0 outro seio, teve que voltar depois para o seio direito novamente. Cada troca de
cateter é cirlrgico, porgue eles pegam uma artéria e porque sao cateter perical ?, porque
sdo cateteres permanentes, a ndo ser que sejam infeccdes muito graves. Ela passava pelo
centro cirargico para colocar esse cateter, um procedimento que durava uns 40 minutos
mais ou menos. Ela usava direto, 24 horas por dia. Tinha que proteger no banho, a gente
isolava totalmente na hora do banho com um saquinho plastico, envolvia ele e o corpo
dela. Evitava ao maximo lavar o cabelo para evitar cair &gua em cima. Até um banho era
dificil para ela. Ela veio a tomar um banho mesmo depois do transplante. Ela perguntava:
“Mae, quando eu fizer o transplante, eu vou poder tomar um banho sozinha?”. Eu falava:
“Pode, vocé vai poder ficar o tempo que vocé quiser debaixo do chuveiro”. Quando ela
fez foi lindo! A primeira coisa que ela fez no pds-transplante foi tomar banho sozinha,

poder lavar o cabelo, foi bem emocionante! Para ver, uma coisa que a gente ndo da tanto
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valor, né? E era o que ela mais queria, tomar um banho sozinha, lavar o cabelo, poder
brincar sem medo de estar molhando o cateter.

Entdo, cada vez que a gente ia para o centro cirurgico para trocar o cateter, era
uma coisa muito chata e triste, porque ela imaginava que a gente ia retirar o cateter, ela
Imaginava que ndo ia “dialisar” mais. Entdo, até isso ficava na cabecinha dela: “Eu vou
tirar o cateter porque eu ndo vou mais fazer hemodialise”. Ela fazia hemodialise de
domingo a domingo, porque, no periodo em que ela perdeu funcdo renal, - nés ja
chegamos a Sao Paulo com ela andrica, ela ndo urinava absolutamente nada, ficava
inchada como se tivesse com facilidade, tanto com alimento ou liquido, ela acumulava
muita dgua no coragdo e no pulm&o. Entdo ela precisava fazer hemodidlise todo o dia,
duas horas por dia, todos os dias. De domingo a domingo nds estavamos no hospital. Se
ela passasse mal, a gente ja ficava internada uns trés dias. De procedimento invasivo,
além do transplante, ela precisou fazer uma bidpsia por suspeita de rejeicdo. Depois, teve
as trés pulsdes lombares.

P — Ela conseguia fazer os procedimentos com o passar 0 tempo ou gerava
ansiedade para ela?

E2 — Ela precisou aprender. Por falta de informacéo, tanto do pai, quanto minha,
da familia como um todo... Quando ela internou aqui [em Alagoas], nas primeiras vezes,
quando ela entrou para a UT], a gente ndo podia ficar o tempo integral com ela. Sé podia
entrar de trés em trés horas, se ela estivesse dormindo, eu ndo poderia entrar. As vezes
que a gente podia entrar, eu mesmo dava banho nela na UTI, fazia as refeicdes com ela.
Ai tinha vezes que a gente estava comendo ou brincando e dava o meu horério de sair, eu
entrava ficava uns 10 minutos e tinha que sair, s6 voltava em trés horas. Entdo, ela era
muito pequenininha para, do nada, vir um monte de gente estranha e fica mexendo em
mim. Ela precisou ficar com sonda para colher urina, quase um més. Entdo era gente
estranha mexendo no corpo dela, sem a mamae estar por perto. Entéo foi bem dificil esse
processo.

Quando nds chegamos em Séo Paulo, n6s pudemos ficar na UTI com ela, ai ela ja
achou um tanto melhor. S6 que o procedimento em centro cirdrgico sempre foi mais
pesado, porque ela pensava: “Agora estou indo sozinha para um lugar que a mamée néo
estd, e vdo mexer em mim”, era esse o pensamento dela. Tanto que 0s médicos sdo bem
acolhedores, entendem muito esse nosso lado, e deixavam a gente entrar no centro
cirdrgico até 0 momento da anestesia. Entdo nds s6 saiamos do centro cirtrgico quando

ela estava totalmente apagada, e assim que ela saia do centro cirurgico e entrava na sala
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de recuperacdo, eu ja estava la esperando ela. Ela foi aprendendo que nés estariamos la
quando ela acordasse. Hoje em dia, € mais tranquilo, até pelo tempo de convivéncia, sdo
0s mesmos profissionais desde o tempo em que nds chegamos, s6 troca alguns técnicos
ou alguns enfermeiros, mas a equipe médica ¢ a mesma até hoje. “Olha eu nao vou estar,
mas o doutor tal vai estar 1a cuidando de vocé”. “Ah, entdo esta bom!”. Entao, hoje esta
mais tranquila essa parte.

P — Como foi dado o diagndstico para vocés, pais?

E2 — Quando o médico comecou a me perguntar se tinha alguém na familia que
tinha problema renal e comegou a falar sobre hemodiélise, perguntou se eu conhecia
alguém que fazia, se ja tinha entrado num centro de hemodialise, se eu ja tinha visto
alguma crianca fazendo hemodialise na vida e eu ja comecei ficar muito assustada. Eu
recebi a noticia sozinha nesse dia. O médico falou: “Olha, mie, sua filha esta com um
problema renal gravissimo. NOs ndo temos um suporte adequado para ela aqui no Estado.
E pelo quadro geral dela, pelo que n6s temos de exames até agora, eu ndo acredito que
ela va sobreviver”. Nisso ele ja tinha avaliado ela, até solicitado outros exames. N&o
esperou nem chegar o resultado de todos os exames e ja falou: “Pelo que eu entendo da
doenca, ndo entendo em crianca, por ser nefrologista, eu dou uns dois dias de vida para
ela”. Ela estava muito, muito debilitada, uma pressdo de 23 x 20 que nédo baixa de jeito
nenhum, estd com o pulméo debilitado, o lado esquerdo dela j& estava entrando em
faléncia, o coragdo ja do tamanho de uma laranja. Entdo tudo de ruim que poderia
acontecer ele me falou assim “papum”, na porta da UTI. Eu ndo tinha ninguém por perto,
estava sozinha, ndo tinha ninguém por perto, com uma patologia desconhecida, sem ajuda
profissional. Porque quando vocé estd com uma patologia gravissima, eu vou atrds de
alguém que saiba resolver e quando vocé imagina que no seu Estado inteiro ndo tem
ninguém que pode te ajudar, ai eu falei: “Pronto, entdo agora o negocio estd feio
mesmo...”. Ai ele encerrou com essa frase: “Oh mae, todas as criancas que nascem
“renais” no Estado, elas chegam a dbito antes de iniciar o tratamento”. Foium divisor de
aguas para a gente.

Foi na porta da UTI mesmo, eu tinha acabado de sair da visita dela, ela realmente
ndo estava nada bem. Nesse comecinho ela ainda ndo estava acordada, ficava muito tempo
dormindo, muito hipertensa. Nesse mesmo periodo, 0 médico me chamou e veio com esse
monte de informac&o para mim. Quando ele me falou isso, eu perguntei em questéo de
quanto tempo que durava esse tramite de documentacao, de encaminhamento, de procurar

hospital. Ele disse: “Vai depender da sua for¢ca de vontade, porque agora € com VOCE.
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Vocé que vai precisar tudo que vocé tiver de documentacdo aqui, de levar para a
Secretaria de Saude do Estado, ligar e cobrar para que saia essa consulta logo para ela.
Nesse mesmo dia, ela entrou em hemodidlise, até entdo ela ndo tinha entrado. O médico
falou: “Agora eu preciso tentar fazer hemodialise nela para ver se a gente obtém algum
resultado positivo enquanto vocé corre atrds para ver se consegue essa documentacgao e
transferéncia”. Falei: “Entao t4 bom, a gente vai correr atras dessa documentacdo!”. Ai
ele pediu: “Eu preciso da assinatura, tanto sua como do pai, se responsabilizando por
qualquer consequéncia negativa que venha decorréncia da hemodialise, porque nds nédo
somos especialistas em hemodiélise para criancas. Entdo, eu ndo sou responsavel por
qualquer coisa que aconteca com ela, depois que nos iniciarmos o tratamento”. Esse termo
é basicamente para nos estarmos ciente disso. Durante o dia foi isso, eu comecei a ligar
para o0 pai, que estava trabalhando no dia, para ele voltar correndo para ele assinar o
quanto antes para a gente poder liberar essa documentacdo para solicitar para fazer a
hemodialise na Ametista. Paralelo a isso, eu ja comecei a correr atras de relatério médico,
juntar tudo que eu tinha de provas, de exames, para basear e fundamentar o processo, para
poder levar para a Secretaria do Estado. Eu fiquei sozinha até o horario que o pai chegou.
Ai o pai dela ja foi com a minha irmd, eu ja fui com minha tinha, minhas cunhadas,
também foram. A familia se uniu nesse dia para esse momento que seria crucial, porque
o médico disse: “A hemodialise pode tanto salvar como pode encerrar a vida dela hoje,
porque ela esta muito debilitada. VVai depender muito dela e de Deus para poder dar certo”.
Gracas a Deus, deu certo.

P - Essa foi a noticia mais grave que vocés receberam durante o tratamento?

E2 — Olha, nds tivemos muitas noticias ruins no decorrer do tratamento, mas
sempre a gente pensa que nunca vai ter uma que supere. Mas eu acredito que a do
pseudotumor foi a mais pesada, por todos os sintomas que ela tinha. Pelo quadro clinico
geral, os médicos diziam que ela poderia ndo voltar a enxergar, era a segunda vez que ela
estava tendo uma lesdo oftalmoldgica, que ela poderia voltar a ndo enxergar. A
possibilidade de ocorrer uma leséo na coluna com as pungfes era muito grande, ela
também poderia ficar sem andar, sem contar com a possibilidade de um AVC por conta
do pseudotumor mesmo. Acho que essa foi a mais dificil para a gente, com certeza foi a
mais dificil para a gente. Foi um momento que demorou um pouco mais para a gente ficar
calmos. Foram quatro meses de inseguranca e sem saber 0 que seria, até ela dar os

primeiros sinais que estava revertendo o quadro.
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P —Vocé sentiu que esse episddio foi mais significativo para vocés pelo que se
apresentava com a doenca dela ou por conta da forma como a noticia foi dada?

E2 — Foi mais pela preocupacdo com a saude dela. Porque a forma como nos foi
falado la no inicio foi pior. A forma como o médico nos falou a noticia nos impactou mais
do que o que nods vimos. Porque assim... No primeiro momento, o médico deu uma noticia
ruim de uma forma ruim, e nos sabiamos que nos ndo tinhamos nenhum outro tipo de
apoio na questdo profissional. Entdo, nos estavamos com a nossa filha doente, num
hospital que ninguém poderia fazer nada por ela, no nosso Estado ninguém poderia fazer
nada por ela. Foi muito dificil. Em S&o Paulo, em fun¢&o do tumor, nés estavamos com a
nossa filha ruim, nés tinhamos uma noticia ruim que foi dada de uma forma mais
tranquila, por médicos que entendiam do assunto, e eles deram uma solucdo para a gente.
Nos estavamos num hospital bom, que ja conhecia ela, e toda a delicadeza do tratamento.
De uma certa forma, foi um tanto quanto melhor. N6s tinhamos esperanca de que poderia
dar certo. A gente estava com um suporte legal de profissionais e do hospital.

P —Houve um espaco para o acolhimento para vocés terem a reacao de vocés?

E2 — Nesse primeiro momento [em S&o Paulo], também foi comigo, porque o pai
sempre esta em trabalho, por isso ele vem posteriormente. No hospital, s6 pode ficar um
acompanhante, e as viagens somos somente nos duas, entdo essas primeiras informacoes,
eu sempre estou sozinha. Depois que eu conto para algum familiar, alguém depois que
tem disponibilidade de viajar, e me acompanha e passa uma temporada em Sao Paulo. Ou
aqui mesmo quando ela precisa internar, ai vem me visitar, dividindo o acompanhamento
e as informagoes.

P —Vocés contavam as informacoes direto para ela ou preferiam néo contar?

E2 — Nos faldvamos para ela o que acontecia porgque nos sentiamos a necessidade
que ela informasse tudo o que podia, o que ela estava sentindo, de como ela estava lidando
com aquilo. Eles sempre ofereceram desde o inicio uma ajuda psicoldgica, tanto para nos
acompanhantes quanto para a crianga, mas eu ndo queria que a Ametista tivesse mais
facilidade de se abrir com uma pessoa estranha. Eu sempre preferi que ela conversasse
comigo ou com alguém que tivesse mais intimidade com ela. N6s sempre contamos da
nossa forma, o medico contava para a gente e eles nos davam uma ideia de como a gente
deveria contar para a Ametista. A gente chegava e contava para ela, da nossa forma. De
comego, ela ficava assim: “Ah, eu ndo vou ligar muito para isso...”. Fazia uma carinha de
“estd tudo bem”: “Entendo o que estd acontecendo, mas quando vou sair do hospital?”.

Ai vinha a psicologa e conversava, vinha o medico e conversava de uma forma diferente,
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e ela falava um pouquinho, mas a preocupacgéo dela era sempre quando ela ia sair do
hospital e voltar para casa. A gente tinha necessidade de falar, so para reforcar isso, 0s
médicos precisavam ouvir dela onde que ddi, onde era o incbmodo, na parte da viséo, 0
que ela via... Entdo era importante ouvir como ela estava se sentindo. Entdo era
importante que ela se comunicasse com a gente. Mas a gente sempre falou para ela de
uma forma que ela entendesse que havia uma solucdo. As vezes, eu penso que eu tenha
pegado pesado nessa parte porque quando ela precisa internar aqui, tem uma médica que
ja acompanha ela mais seguido, nefrologista. Ai ela Ametista diz: “Mae eu quero ir para
Sao Paulo porque eu quero que a doutora de Sao Paulo veja o que esta acontecendo”. Ela
criou uma seguranca l& em Sao Paulo, com a equipe |4 de Sdo Paulo. Ela fica insegura
quando ela precisa internar aqui.

P —Vocé acha importante trazer essas informacdes, mesmo sendo uma noticia
mais dura?

E2 — Eu acredito que sim. No caso dela, ajudou em varias situacdes, ajudaram
bastante. Num momento bem legal, que foi no pds-transplante, - eu falei legal por conta
da noticia, do que a noticia trouxe praela, o que ajudou no tratamento. No pds-transplante,
como ela era andrica, ela ndo fazia xixi, a bexiga ndo aguentou a quantidade de urina que
comecou a chegar. Era uma bexiga imatura que, do nada, comecou a receber um monte
de xixi. Ela teve uma disfuncéo vesical, a bexiga ndo estava educada para trabalhar. Ela
precisou fazer uma fisioterapia pélvica. Nés tinhamos um prazo de um més para fazer ela
ter resultado com esse tipo de fisioterapia. Se ela ndo conseguisse atingir um resultado
positivo, ela precisaria fazer uma cirurgia que se chama mitrofanoff — uma cirurgia do
umbigo para a bexiga. Essa cirurgia fica um buraquinho aberto no umbigo, ai fica uma
porta aberta para a infeccdo, ai eu precisaria passar sonda nela a cada trés horas. Entéo,
nos tinhamos uma meta, resolver a questdo da bexiga, que tinha uma grande chance de
ser reeducada. Entdo, dependia muito dela, da equipe médica, da fisioterapia e do
entendimento dela, ela precisava entender que se ela fizesse a fisioterapia direitinho e
conseguisse explicar o que estava acontecendo com ela, o que ela sentia na hora de fazer
Xixi, 0 que impedia ela de fazer xixi, a gente conseguiria chegar no desfecho mais rapido.
Entdo, de imediato, a gente procurou fazer amizade com a fisioterapeuta com ela, teve
mais um momento de brincar, conversar, para depois iniciar o tratamento. Foram quase
dois anos de fisioterapia, a gente fez fisioterapia em Maceio, tem sé um centro que fazia
na época. E deu super certo. Ela foi “desmamando” das medicagdes neuroldgicas.

Paralelamente a isso, n0s continuamos com 0 acompanhamento com o urologista em Sao
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Paulo. Eu fiquei muito contente porque eles disseram: “Mae, ela tinha 100% de indicagio
para fazer a cirurgia, a bexiga que apesar de ser reeducada, ela ndo tem a funcéo de bexiga
que se espera de um transplantado. E a Ametista conseguiu!”. Entdo, se passasse essa
informacao que ela teria uma vida pior se a gente nao tivesse resultado com a fisioterapia
ajudou bastante, porque ela entendia que ela tinha que fazer aquilo dar certo para ela ter
uma vida mais tranquila, j& bastava tudo que j& conhecida. Eu sabia: estamos dando uma
noticia ruim, mas dando um sinal de um desfecho positivo sempre.

P — Para os demais irmaos, como vocés passavam as informacdes do que
estava acontecendo com a Ametista?

E2 — Entdo com a [irmd mais velha], a gente foi um pouco mais devagar. Nés
sabiamos que ela tinha um apego muito grande com a Ametista, ela sofria nos dois
sentidos, tanto por estar longe da irma quanto por estar longe dos pais. Teve um periodo
que o pai voltou e ficou com ela aqui [Alagoas], ndo fez muitas viagens. Mas quando a
gente se separou o pai foi morar em Goias, ele esta 14 até hoje. Entdo assim, ela ficou
desligada do pai, de mim por conta das viagens e da Ametista por conta do tratamento
também. Entdo, quando eu preciso passar uma informacao para ela, eu tento passar de
uma forma mais simples: “Oh, a Ametista esta passando por um momento um pouco mais
dificil...”. Na época do tumor por exemplo: “Oh, ela esta com um probleminha na cabega,
esta afetando a visdo dela. Mas assim que eu tiver mais informacdes... A gente vai resolver
isso, pode ficar tranquila”. Ai depois que a gente passou por todo 0 processo, ai sim que
eu falei para ela: “Olha aconteceu uma coisa um pouco mais grave do que a gente
imaginou, a Ametista ficou num risco de vida de muito grande, mas tinha um médico
muito bom que cuidou dela, que ajudou, ela precisou fazer uma cirurgia...”. A gente
explicou a cirurgia, fez desenho para poder explicar para ela. Ela dizia: “Nossa! Que bom
que a Ametista conseguiu passar por tudo isso e ficou bem!”. E eu falei: “Pois é!”. Entao,
com ela a gente teve que ser um pouquinho mais devagar.

Com o [irmdo mais novo], a gente ndo fala muito a respeito. A gente fala mais
superficialmente: “Oh a Ametista estd dodoi, vai precisar tomar um remedinho, mas daqui
a pouco a gente estd em casa”. Ai quando a gente volta para casa, ele fica no pé dela:
“Ametista, vocé ja tomou agua? Ja tomou remédio”. Tem mais essa cobranga. Mas com
ele a gente ndo consegue passar as informagdes mais claras.

P — Mas ele pergunta ou as informac6es que vocés passam é o suficiente para

ele?
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E2 — Olha, a Ametista ficou com algumas cicatrizes no corpo, por conta dos
procedimentos, no pescoco por causa do cateter. O cateter tem um ponto da insercao,
onde entra o cateter, fica como se fosse um triangulo, ai faz uma cicatriz do lado. Ai tem
a cicatriz em cada lado, alem das cicatrizes das cirurgias no abdémen, da bidpsia, do
dreno. Entdo quando ele vé ela de biquini, ele pergunta como ¢ que foi. “Eu tinha um
cateter aqui”. “Mas porque vocé usava um cateter?”, ele perguntava. Ultimamente, nds
contamos a historia para ele porque um tio dele desenvolveu um problema renal e
precisou fazer tratamento. Ai nés contamos como tudo isso funcionava. Mas nds nao
contamos detalhadamente que isso aconteceu com a Ametista. A gente contou que a
Ametista passou por hemodialise, mas ndo demos detalhadamente as situa¢@es ruins que
aconteceram no processo. Contamos mais como funciona o mundo da hemodialise.

Esse tio, tinha 64 anos, era marido da tia dela por parte de pai. Ele ndo aguentou
o tratamento, chegou a falecer ha trinta dias agora, ndo aguentou iniciar o tratamento, em
uma semana veio a 0bito, estava bem avancado na doenca. N&o tem relacdo a doenca
dela, com a dele, séo questdes diferentes. Quando ele foi diagnosticado, a doenca ja estava
bem avancada.

P — Vocés chegaram a contar para ela esse caso?

E2 — Eu contei pra ela, n6s estdvamos em S&o Paulo quando aconteceu, no terceiro
dia que estadvamos em S&o Paulo. Eu ndo consegui contar pra ela no mesmo dia, contei
uns dois dias depois. Ela ficou um pouco assustada porque uma vez ela presenciou quando
ele disse como ele estava se sentindo: “Eu ndo sei se eu aguento o tratamento. De tudo
que eu vi a Ametista passando, eu ndo sei se eu aguento. Eu ndo tenho forca fisica e
psicologica que a Ametista tem, ndo vou aguentar passar por isso”. E ai a Ametista ouviu,
ndo deu importancia na hora. Ai quando aconteceu e eu comentei com ela a respeito ela
falou: “Mae, ele falou que tinha medo de fazer hemodialise”. Ele falou que ndo ia
conseguir fazer. Ele ainda estava em fase de investigacéo, ainda ndo tinha o diagnostico.
A esposa dele trouxe alguns exames, eu comentei com ela para procurar um nefro, porque
que os exames da parte renal tinham alteragdes: “Pra evitar tantas opinides vai direto no
especialista”, eu comentei. Foi quando eles procuraram. Depois do diagnostico, teve uma
semana de tratamento e ele acabou falecendo.

P — Quando vocés souberam do primeiro diagnéstico da Ametista, vocés ja
contaram para ela?

E2 — Num primeiro momento, nés ndo contamos para ela pelo estado dela

naquela situacdo, ela estava muito sonolenta ha alguns dias, a gente ndo conseguia
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conversar com ela, era uma conversa muito dificil. Nos falamos para ela no dia que ela
foi fazer hemodidlise, 0 médico na verdade que ela ia fazer um procedimento. Ai eu entrei
e conversei com ela mesmo dormindo, falei pra ela no ouvido dela, falei bem baixinho:
“Olha filha, a gente vai precisar fazer um tratamento, um procedimento diferente. L4 vai
ter uns médicos assim, e tal. Eles vao cuidar de vocé. Eu ndo quero que vocé tenha medo.
Se acordar, ndo precisa ter medo, eu vou estar do lado de fora”. Até entdo, eu nao sabia
como seria la dentro o servico de hemodialise. Aqui em Alagoas, ndo tem acompanhante
no servico de hemodialise, em Sdo Paulo, sim. Ela nem abria os olhos, eu pedi para ela
apertar a minha méo caso estivesse entendendo. Ela deu uma resposta positiva. Fizemos,
demos entrada na hemodialise. Quando ela saiu, ela saiu muito ruim, o médico ndo deixou
mais eu ver ela, deixou s6 no dia seguinte, as 5h da manha. Quando eu cheguei, ela ja
estava acordada e ela disse: “Maie, eu t6 com fome!”. Eu falei: “Meu Deus! De uma hora

',,

para a outra a crianga ja deu uma resposta muito boa!”. Ela perguntou o que aquele cateter
no pescogo dela e reclamou que estava numa sala com muito frio. Ela disse: “O médico
me falou que ia cuidar de mim e que a senhora ia esperar na cadeira do lado de fora. Foi
bem o que a senhora falou, né mae?”. Eu confirmei: “Pois ¢, esta vendo, fiquei o tempo
todo do lado de fora te esperando”. Da doenca, a gente falou mais no decorrer da semana,
porque a gente ndo tinha ideia da programacdo da hemodialise, ndo sabiamos quantas
vezes por semana, quantas horas, se seria necessario fazer tantas sessdes. A gente achou
que uma era suficiente. Ai o médico veio e falou: “Nao, ela vai precisar fazendo, fazendo,
fazendo, até ela poder ir para Sdo Paulo ou outro lugar que receba”. Foi ai que a gente
optou por falar para ela, ela ainda fez mais uma sessao e a gente percebeu que tinha que
falar, porque seria algo que iria continuar. Sé que eu preciso que o0 médico me autorize a
acompanhar, porque seria uma coisa muito mais dificil de acompanhar. Foi quando eu
falei com ela. Pedi primeiro autorizacdo com o médico para poder acompanhar ela, tanto
que era uma sala que ficavam umas 50 pessoas, e s6 eu de acompanhante. Precisei de uma
ordem judicial até para poder acompanhar, mas deu certo. Ai eu falei para ela: “Olha
filha, ¢ o seu ‘rinzinho’, ele ficou preguigoso, ele ndo esta trabalhando mais, entdo € essa
maquina que vai ajudar a deixar seu sangue mais limpinho, para vocé nao ficar com tanto
sono, igual vocé esta, ndo ficar tdo enjoada, te dar mais disposicdo. Entdo, vocé vai ter
que passar por essa maquina, dia sim, dia ndo, para ela te ajudar a limpar seu sangue, que
€ 0 seu rim agora ndo consegue fazer porque ele esta preguicoso, porque ele esta
dormindo”. Entdo, ela entendeu nesse sentido. A gente teve que fazer uns desenhos, ¢

uma parte legal para a crianca colocar aquilo na mente dela. A gente fez o desenho do rim
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na barriguinha dela, e quando ela voltar a funcionar, a gente iria voltar a vida normal.
Com a ideia do transplante ela falou: “Mae! Mas agora meu rim ndo vai acordar mais...
Como que vai ser?”. Ai eu falei: “Ai ¢ que estd, a gente vai te dar um rim que ja esta
acordado, que ndo dorme mais, que € o rim do seu pai”. Ai ela ficou feliz. “Quer dizer
que eu ndo vou mais precisar fazer hemodialise?”. “Nao, ndo vai precisar, ele vai ficar
acordado direto. E o remédio para fazer acordado ¢ a dgua”, a gente ja aproveitou e ja
entrou com essa ideia na cabeca dela para ela acostumar que ia precisar beber muita agua.

P — A equipe médica conversava direto com ela ou falava com vocé primeiro?

E2 — Nés temos dois momentos: um momento ambulatorial (quando nés passamos
em consulta) e tem 0 momento de hospital. Quando noés precisamos receber uma noticia
ruim no ambulatério, o médico pede para ela ir para uma outra sala, para um espaco dentro
do prédio, tem um saldo na recep¢ao que tem um espaco para as criancas brincarem. Entéo
eles consultam, conversam com ela, eles tem essa preocupacdo de saber se ela esta
entendendo sobre o tratamento, eles tem uma conversa com ela no momento de examinar.
Ai no momento que ja estdo com o resultado dos exames, eles pedem para ela brincar um
pouquinho na salinha, porque eles precisam conversar com a “mamae”. Ela obedece, vai
para a salinha brincar, e 0s médicos me falam e perguntam se eu preciso de ajuda para
passar para ela. Normalmente, eu ndo aceito a ajuda da psicéloga, eu prefiro falar sozinha.
Depois que eles me ddo uma linha de como vai ser, de como a gente vai resolver esse
assunto, ai eu ja passou para ela com uma solucao ja em maos.

P — Por que vocé optou por nado deixar as psicologas ter essa conversa direto
com a Ametista?

E2 — Eu acho que eu ndo consegui encontrar ainda... Na verdade, nenhuma das
psicologas que passaram por mim nesse periodo de tratamento, ndo consegui ver na parte
profissional, nenhuma que olhasse para essa situacdo com a necessidade que ela exige. A
gente fala assim... Ndo causar um vitimismo, mas é uma situacdo tdo complexa, que
envolve tantas pessoas... Talvez se eu tivesse s6 a Ametista, a minha preocupacéo seria
um pouco menor. Mas eu tenho duas criangas que eu deixo do outro lado do pais, que eu
deixo um tempo que eu ndo sei quanto vai durar, que também tem as suas necessidades,
que também precisam que eu acompanhem muitas coisas daqui, € que eu estou sempre
estou ausente para cuidar da irma. Ai vem a psicologa vem e diz: “Olha, maezinha, quer
ajuda para contar para ela?” “Nao, ndo precisa”. “Mas tem algo que esta te incomodando,
como funciona? Vocé tem que entender que € uma coisa que VOcé vai ter que se

acostumar”. Eu digo: “U¢... Se ¢ algo que eu tenho que me acostumar, entao nao precisa
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que vocés venham aqui me dar conselho”. Ai eu sempre dispenso. Eu sé me dei bem, ndo
sei se seria essa a palavra, com uma psicéloga, quando eu tive o nascimento do [irm&o
mais novo], ele nasceu de parto natural de trinta e uma semana e eu tive depressao pos-
parto. NOs estavamos com o transplante marcado para aquela semana. Foi um baque para
mim porque, nds tivemos que adiar o transplante, e até entdo o transplante era 0 nosso
sonho, tanto da Ametista, meu e do pai. Nos queriamos muito que chegasse o transplante
para dar um descanso fisico para a Ametista e psicolégico para nos, pois nos precisdvamos
passar por uma situacdo de descanso, porgue nos estdvamos num estresse enorme.
Quando eu tive o [irm&o mais novo], eu tive a sensacgao de estar prorrogando esse tempo
de sofrimento, tanto da Ametista quanto da familia. Esse momento foi muito dificil. Nessa
época, tinha uma psicéloga que tinha iniciado, e que atendeu minhas necessidades, de
forma natural, nada forcado, sem ser muito profissional, bem mais humana, me acolheu
de uma forma bem melhor. Foi a Unica, ndo tive uma outra que eu conseguisse me
entrosar. Paralelo a isso, a gente continuou fazendo acompanhamento, tanto eu quanto a
Ametista, falando com elas. Recentemente eu tive acompanhamento nessa parte mais
neuroldgica e ela ficou feliz por eu ter percebido tudo isso. Ela falou assim: “Apesar de
voceé estar passando por tudo isso, pela preocupacédo, € importante vocé estar com essa
parte psicoldgica tranquila, se vocé consegue lidar com toda essa situacdo sem causar
estresse, nem nada. Compensa com tudo isso, ligar tudo o que esta diretamente ligado e
o que ndo faz parte do tratamento. “Poxa, isso ndo ¢ uma consequéncia legal, ndo esta
relacionada somente ao tratamento do rim, tem alguma coisa errada aqui, entdo a gente
precisa consertar 1Ss0”.

P — Teve algum momento em que a equipe médica conversava mais contigo e
ignorou a presenca da Ametista e ela teve que chamar a aten¢ao?

E2 — Teve uma vez, no pés-transplante, quando ela saiu do hospital, ja saiu sem 0
cateter. Como ela ndo iria mais fazer hemodidlise, pois ja estava transplantada, ela ja saiu
de alta sem cateter. Quando ela teve a primeira infeccdo pulmonar, ela ja estava com
dificuldade de acesso para encontrar a veia, ja tinham feito varias tentativas, ela estava
toda “furadinha”, precisava entrar com a medicagdo intravenosa. Ai a médica chegou e
falou na frente dela. Falou pra mim dessa forma, como se ela néo estivesse ali, mas falou
diretamente para mim num volume que ela ouvisse: “Olha mae, a gente vai precisar passar
um cateter na Ametista porque a gente ndo esta conseguindo acesso...”. Na hora, ¢la ja
entrou em panico: “Ndo eu ndo quero colocar cateter, eu ndo quero mais fazer

"’

hemodialise!”. A doutora tentou acalmar ela: “Nao! Calma! Eu vou te explicar como ¢ o
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cateter!”. Eu olhei pra ela disse: “Poxa doutora, poderia ter explicado para ela antes de
ter dado a noticia dessa forma”. Era uma médica residente na época, ela tinha chegado,
era a primeira semana dela, ela ndo sabia como os médicos lidavam com as criancas. Ela
até pediu desculpas por isso. Mas a Ametista ficou muito desesperada porque ela
associava cateter a hemodialise, foi uma fase da vida dela que ela ndo gostava, nem de ter
que voltar para la. Ai nds conversamos, a doutora mostrou fotos para ela, que era um
cateter muito pequenininho, muito diferente do que ela usou na hemodialise, e que assim
que ela recebesse alta, ela iria embora sem o cateter, que € esse cateter, ndo precisar mais
ficar furando ela, que era muito melhor. Ela sé se tranquilizou quando ela saiu do centro
cirargico e eu tirei uma foto — porque ela colocou um cateter no pescogo que ficou mais
virado para as costas — para ela ver que era um cateter bem pequeno, diferente do que ela
usava. Para colocar precisou ir para o centro cirlrgico mas para retirar, a gente conseguiu
retirar no quarto, ai ela ficou mais tranquila. Mas foi a Unica vez que ela presenciou uma
noticia ruim e chegou a se posicionar.

P —Vocé chegou a ver isso acontecer com outras criangas em atendimento?

E2 — Sim. Eu fico em Sdo Paulo em uma casa de apoio [a pacientes e familiares
de pacientes em tratamento, oriundos de outras localidades]. A grande maioria dos
pacientes sdo criancas que fazem o mesmo tipo de tratamento, entdo la a gente vé varios
tipos de formas de como as médes dao noticias para as criangas, assim como tem mae que
prefere ndo dar a noticia. A gente vai se baseando por ai, como a crianca fica sem saber
0 que esta acontecendo com ela. As vezes, é até uma “crianga” maiorzinha, de 13, 14
anos, que voceé pergunta o que aconteceu, porqué ndo ter ido embora da consulta. Porque
tem pacientes que fazem o exame e a consulta e vdo embora no mesmo dia. Quando tem
alguma alteracdo no exame, essa pessoa precisa ficar na casa de apoio para voltar uns dois
ou trés dias [ao hospital] para repetir o exame para poder ir embora para casa. Ai vocé
pergunta para uma “crianca” de 13, 14 anos: “Ah, porque vocé€ nao conseguiu voltar?”. E
ela mal sabe: “Ah sei 14, ndo sei. Pergunta 14 para a minha mae! A médica s6 me disse
que eu ndo posso voltar para casa”. Eu nao sei se é porque se eu j& consigo passar todas
as informacdes para a Ametista, se isso € ruim, mas acho um pouco estranho a crianca
n&o ter nocdo do que acontece na vida dela. De certa forma, € uma responsabilidade mais
em cima do responsavel, que na maioria dos casos sao as maes que acompanham. Porque
ja tem o peso de lidar com o todo tratamento da doenga, todo 0 peso da consequéncia
dela, tem da auséncia familiar, do peso de estar longe de casa e tem 0 peso de assumir

toda essa responsabilidade de noticias ruins sozinha. Eu acho que dividir com a crianga,
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principalmente, para ajudar a crianca a entender e até te orientar por um caminho melhor.
Teve um episodio que nds chegamos na consulta e a médica queria internar a Ametista.
E eu ja tinha conversado com ela que sé internaria ela se realmente estivesse debilitada a
ponto de nao conseguir fazer o tratamento por antibiotico em casa. Ai ela falou: “Mae, eu
ndo quero internar também, porque eu prefiro aqui porque tem toda aquela rotina de
comida de hospital, que ndo gosta...”. Ai cheguei no hospital, falei para a médica que
solicitou a internacdo, falei que eu ndo queria internar, que eu me responsabilizava pelos
cuidados da Ametista na casa de apoio e que se eu visse que ela nao ficasse bem, eu
internaria ela dois dias depois. A médica disse: “Entdo eu vou perguntar para ela e ver o
que ela sente a respeito disso”. Ela chamou a Ametista na minha frente, se eu tinha falado
para ela que ndo queria internar. A Ametista falou que ndo, que néo queria, preferia ficar
em casa, que ela iria descansar mais. Ela falou do barulhinho de uma maquina — porque
quando eles fazem antibi6tico no hospital, eles fazem através de uma bomba que faz a
contagem de microgota, quando vai pela veia. Ela falou que ndo gostava, que achava
chato, ndo gostava da comida do hospital... Ela preferiria ficar casa. Ai perguntei:
“Doutora, a senhora acha que se a Ametista estivesse debilitada, a ponto de ser internada,
ela estaria falando essas coisas?” Claro que ndo, se ela estivesse debilitada, ela poderia
ser internada que eu nem estava ligando, gostando da comida ou nédo. E deu certo, ela
ficou em casa, descansou, fez todo o tratamento via oral, ndo teve nenhuma complicacéo
que precisasse internar. Eu confiei no que eu estava vendo e no que ela estava vendo, eu
Vi que ela estava segura de estar em casa, e deu tudo certo.

P — Houve algum caso de outra que crianca que ela conheceu no tratamento
e que teve desfecho ruim?

E2 — NoOs tivemos um caso de um rapazinho, ele transplantou dois meses antes
dela, ele ja tinha 13 anos na época, ela com 4 anos. N6s moravamos na mesma casa de
apoio. Eles seguiam o tratamento juntos, faziam hemodiélise juntos, tanto que nos
conseguimos acompanhar o transplante dele e seguiu em consulta ambulatorial e nos
sempre nos encontravamos em consultas. Ai teve um periodo que ele comecou a fica
debilitado, ele tinha uma sensibilidade muito grande com o transplante. Com menos de
um ano, ele veio a 6bito. Foi um momento em que a Ametista ficou mais fechada, porque
ela imaginou que, aquela crianga que ela tinha contato, um amigo, no mesmo tratamento
que ela, que tinha a mesma rotina, que estava ligada diretamente a ela, pra ela o tratamento
dela deu errado. Af ela falou: “E agora?” ela perguntou. Eu falei: “Agora ndo tem mais

jeito. [amigo] virou uma estrelinha, agora ele ndo vai fazer mais tratamento”. “E a mae
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dele, como vai ficar, ndo vai mais vir para c4, eu ndo vou mais ver ela, eu ndo vou ver
mais ela?”. “Nao, ela ndo vai mais vir filha...Para ele ndo tem mais tratamento, ele agora
mora no céu”. A gente tentou desenvolver essa historia.

Depois desse amigo, eu percebi com uma dificuldade para se apegar com as outras
criangas que chegaram. Geralmente quando tem muita crianca de hemodialise, essas
criancas ficam fixas na casa. Como a gente vai muito seguido, nds temos mais contato
com eles. E eu percebi que eles trocam telefone: “Vamos continuar conversando... Vamos
marcar um jogo”, mas ela nunca quer. Mesmo na casa, eles chegam para ela: “Vamos
brincar!”. Mas ela ndo quer, prefere ficar no quarto dela. Eu realmente percebi que era
algo que ela ndo queria mais se apegar.

P — Como ela soube da morte desse amigo?

E2 — Eu contei para ela, eu precisei contar para ela. Para mim foi um baque muito
grande. Todas essas criangas que eu acompanhei nesse periodo do tratamento, eu me
apeguei a elas, sinto como se fossem filhos do coracdo. Minha familia em S&o Paulo séo
as pessoas da casa de apoio, que estdo ao meu lado. Se eu precisar sair a meia-noite para
ir numa farmacia buscar um medicamento para a Ametista, as mées que estdo la cuidam
dela. Outras se revezam com outras para ir comigo. Nés somos uma grande familia, juntas
com o hospital porque eles também déo esse suporte para a gente. Quando esse [amigo]
faleceu, foi um baque muito grande para mim também, porque eu tinha tanto apego por
ele, quanto pela mée dele. Ela era muito amiga minha. Légico, me cologuei no lugar dela,
senti a dor que ela estava sentindo. Eu fiquei muito abalada na época, ndo consegui
esconder da Ametista, precisei contar para ela. Contei no mesmo dia e ela chorou, ficou
muito triste, mas logo em seguida pegou o tablet, foi jogar um pouquinho, veio me
perguntar como foi, porque todo mundo na casa comecou a falar sobre o que tinha
acontecido, porque foi um acidente [de transito], como tinha ocorrido isso. Eu falei de
uma maneira bem simplificada pra ela, que tinha sido um acidente de carro, e que ele ndo
resistiu aos machucados, e porque ele ja estava muito doentinho. Ele estava bem
debilitado da doente, os médicos ja tinham diagnosticado que ele estava prestes a perder
0 segundo transplante de rim dele, nessas idas e vindas das consultas, a familia optou por
ir de carro por conta do estado dele. A familia morava em Belo Horizonte. Como o pai
estava de folga no dia, resolveu levar de carro para a consulta. Chegando em Séao Paulo,
na divisa de S&o Paulo e Minas, o pai acabou dormindo no volante e aconteceu acidente
e ele morreu na hora. Esse foi o impacto maior para a gente. No dia anterior, eu tinha

conversado com o [amigo]: “Oi tia, amanha eu vou para a consulta e ai vai dar tempo da
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gente almocar junto antes de eu voltar para casa”. Ai eu falei: “Entdo esta tudo certo”.
Falei para a Ametista, que a gente iria almogar com ele. Deu horario do almoco, eles ndo
apareceram no lugar que a gente tinha marcado, depois eu recebi uma mensagem da
coordenadora da casa de apoio que a mdezinha tinha passado para me avisar, ai comecou
toda a parte de choro, desespero... Isso torna isso ainda pior [por ele ter morrido em um
acidente]. Porque vocé se dedica tanto a cuidar... A gente pensava que, por mais que nos
estivessemos cientes, ele ndo, mas a mae, quem estava em volta dele estava ciente que
ele estava prestes a perder o rim, mas ele vai voltar para a maquina, né. Ele tinha uma
esperanga de continuar “dialisando” e que fizesse o terceiro, o quarto transplante. Nossa
esperanca seguia assim, n6s sabemos que o transplante infantil tem um prazo de validade,
bem diferente do transplante de um adulto. O adulto transplanta, passa 25, 30 anos, ja vi
casos de transplante de mais de 40 anos, o transplante de um adulto. O transplante infantil
tem uma estimativa de dez a quinze anos. Tem criangas que quando comega a chegar
nesse periodo ja comeca a demostrar sinais de que estd mais debilitada, os exames
frequentemente aparecem ruins. Por isso antes da crianca ficar num estado extremo por
conta da doenca, os médicos ja comecam a levar de volta para a maquina de hemodialise.
Era o que estava acontecendo com ele, estava voltando para essa reta final de voltar para
amaquina. E ai, do nada, acontece o acidente e ele vem a 6bito, foi bem barra pesada isso
dai. A gente tentar entender isso € bem dificil.

P — O que vocé entende, a partir da tua experiéncia, dos adultos falarem para
a criancga sobre mas noticias?

E2 — Olha, a comunicagdo com a Ametista... Eu vejo sempre como um ponto
positivo para buscas e de op¢des de tratamento. As vezes, os médicos dizem assim: “Vocé
acha que se a gente seguisse de tal forma, a Ametista gostaria?”’. Eu digo: “Que tal
perguntar para ela para saber o que ela gostaria? Vamos ver se ela acha legal que seja
feito dessa forma?”. Essa parte do cateter ¢ uma dela. A crianga ndo gosta que mexa muito
ou nao gosta de ser furada todo o dia... Ai 0 médico pergunta: “Vocé prefere que passe 0
cateter daquela forma? Fica enquanto esta internada, quando der alta, retira. O que vocé
acha?”. “Nao, prefiro que fure meu brago todo dia”. “Ok, vamos furar seu braco todo o
dia, entdao”. Eu acho legal [comunicagdo a crianga] porque facilita o tratamento, facilita
0 desfecho desse tratamento também. A crianca estando orientada acaba contribuindo
para o tratamento porque ela esta ciente de tudo o que estdo fazendo € o para o bem dela.
Quando ela acaba tendo essa confianga na equipe, na forma como a equipe passa as

informagdes para ela, todo o tratamento corre de uma forma diferente, de uma forma
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positiva. Vale muito a pena o profissional sempre se preocupar com essa parte de
comunicagdo com a crianga, porque € um direito por tudo que eu vi, vivi com a Ametista...
E um direito da crianca entender o que esta acontecendo, o0 que esta sendo feito,
principalmente por conta de invasdo fisica. Crianca que vive nesse tipo de tratamento
sempre tem que tirar a roupa para 0 médico avaliar, nem sempre sdo médicas. Tem muitos
médicos e enfermeiros, cirugides, a maioria sdo homens. Entdo a gente sempre tem que
estar passando a informacdo do que esta acontecendo. Se ela vé alguma negligéncia,
alguma coisa estranha sendo feita, ela também vai conseguir me falar o que aconteceu:
“Nao aconteceu da forma como a senhora me falou que seria feito”. Entdo, o suporte de
comunicagdo para a crianca nesse periodo é fundamental. Sem davida nenhuma contribui
para a gente conseguir chegar num tratamento que tudo flua de uma forma tranquila e que
traga um bem-estar para a crianga; “estou passando por uma situa¢do ruim, mas pelas
pessoas que estdo no meu lado sempre tenho tranquilidade, sempre me dando opg¢des de
como ser feito, como eu penso e comMo eu quero ser tratada, para que tudo esteja bem...”.
Entdo a gente sempre esta cuidando essa parte de comunicacao para que o tratamento
ocorra sempre bem, seja bom para ela, apesar das partes ruins, mas que ela consiga levar
de forma tranquila.

P — Teve algum episddio diferente do que vocé havia relatado para ela, que
ela foi mexida no corpo de outra forma?

E2 — No comeco da doenca, quando ela precisou passar por esse procedimento de
colocar sonda, porgue ela era andrica, eles precisavam coletar todo o liquido que caia na
bexiga. Por conta da doenca e do tratamento, hd um ressecamento do intestino. Entéo eles
comecam a fazer fezes mais durinhas. A equipe que estava cuidando dela ndo me falou
que eles precisariam fazer uma lavagem intestinal nela. SO essa lavagem seria feita pelo
anus. Quando eu cheguei no quarto para visitar ela, ja tinha acontecido o procedimento e
ai ela me contou: “Mamae, vocé lembra aquela dor que eu falei que eu estava tendo na
barriga? O doutor veio aqui me falou que estava com um monte de coc6 na barriga e ele
falou que ia fazer um jeito de tirar esse cocO. Ai ele colocou uma mangueirinha no meu
bumbum”, foi dessa forma assim que ela me falou. E ela me questionou: “E a senhora
nao tinha me falado sobre isso...” . Eu disse pra ela: “Olha Ametista, a mamae também
ndo sabia o que eles iriam fazer. Eu vou perguntar o que foi que aconteceu, por qué
aconteceu...”. Aieu chamei o médico. Falei muito pouco na frente dela, s6 pedi para que,
da préxima vez que ele tivesse que fazer qualquer tipo de procedimento e exame invasivo,

eu teria que ser informada, porque eu tinha direito disso, eles ndo poderiam fazer nada
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sem minha alterag&o. Depois, eu chamei ele posteriormente, que realmente eles estavam
errados, que eles ndo poderiam ter feito. Eles ndo se preocuparam em explicar para ela
com seria feito, qual seria o procedimento nem nada. Foi tudo muito bruto, né. Tanto por
essa parte psicologica, ela ndo entendeu o que aconteceu porque ela ndo foi avisada do
que aconteceria, ela foi pega de surpresa do queria acontecer. E eu ndo estava perto
também. Ela deve ter pensado: “Poxa estdo fazendo uma coisa que nem a minha mée esta
sabendo! Isso aqui ndo esta certo”. Que bom que ela me falou que tinha acontecido
alguma coisa antes mesmo até deles me falarem, ela ja veio de imediato me contar. Mas
foi a Gnica vez que fizeram esse tipo de coisa com ela.

P — Essa participacdo dela, vocé considera importante?

E2 — Com certeza, ver ela se comunicando falando o que acontece com ela. Nessa
parte cognitiva de interacdo mesmo, vocé ndo chegou a perguntar mas € interessante
ressaltar que quando o pai dela ainda morava com a gente, ele tinha uma certa
preocupacdo com ela, ele ficou depressivo depois da doenga [dela]. Ele tinha uma
necessidade de cuidados com ela que acabou prendendo ela no sentido, tudo que ela fazia
ela precisava de ajuda, por que ela entendia que se ela fizesse sozinha, ela estaria fazendo
errado, mas mais por uma pressdo dele sobre ela. Depois que houve a separacao, eu
comecei a trabalhar em cima disso, da independéncia dela. Ela comecou a entender que
ela conseguiu entender que ela conseguia fazer as coisas sozinhas e que, por mais que 0
pai dela tivesse essa preocupacao. Ela precisava mostrar tanto para ele quanto para ela
mesma, porque até entdo foi muito tempo entendendo que ela ndo era capaz de fazer nada.
Ela precisava mostrar tanto para ela quanto para ele, que ela era capaz. Ela comegou a
fazer as coisas sozinhas: escovar o dente, era algo que ela ndo fazia sozinha, comecou a
colocar a roupa, ela ndo colocava a roupa sozinha. Ela ndo guardava os brinquedos porque
0 pai dela guardava com medo dela se machucar, de cair. Entdo foram coisas que ela
comegou a pensar, a independéncia dela, de agir sozinha. Tem sido legal isso, € um novo
horizonte para ela, bem bacana isso.

P - [agradece e encerra a entrevista].
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ZAFIRA E JASPE, pais da Esmeralda

P — Quem mora na casa com a Esmeralda?

E3 — Mora eu [mae, 36 anos] , o pai dela [38 anos], e trés irmdos: uma irmé de 17
anos, um irméo de sete e um de trés [anos]. A Esmeralda estd com 11 anos.

P — Qual o contexto da familia?

E3 — Eu atualmente estou desempregada, mas j& fui operadora de caixa, ja fiz
faxina, trabalhei em casa de familia, ja fiz de tudo um pouco. O pai € serralheiro montador.
NOs nos conhecemos aqui em [cidade da regido metropolitana de Porto Alegre]. Os meus
pais vieram de [cidade do interior do Rio Grande do Sul], meu pai é mestre de obras, mas
hoje em dia ele ¢ aposentado, a minha mée era “do lar”. Na familia do meu marido, eles
sdo daqui e minha sogra “do lar”, doméstica e meu sogro trabalha com manutencao de
carga.

P — Sobre as rotinas dela, como a Esmeralda esta vivenciando esse momento
de pandemia?

E3 — Ela convive com muitos primos. Eu tenho muitos sobrinhos, muitos primos,
entdo eles brincam bastante aqui na frente, eles vdo muito na casa dos avds, na casa dos
pais do meu marido, |4 tem bastante criancas também.

P — Do que ela gosta de brincar?

E3 - Entdo, a Esmeralda é [uma crian¢a] grande no tamanho [idade], mas ela gosta
de boneca, ela gosta de brincar de fazer roupa de boneca, gostar de costurar, estd sempre
brincando. E gosta muito de ficar vendo videos. Jogos, ela ndo é muito, ndo. Ela gosta de
videos de “faga vocé mesmo”, videos de maquiagem, tutorial de como foi 0 dia, esse tipo
de video de crianga e adolescente, e de adultos também. Se a gente esta em casa, ela passa
muito tempo na televisdo, muito tempo. Mas ela é bem flexivel, porque quando a gente
ndo estad em casa, ou se tem outra pessoa aqui ou tenha outra crianca para ela brincar, ela
vai interagir com a crianca, ela se adapta muito bem assim.

P — Como foi a gravidez da Esmeralda?

E3 — Foi uma gravidez planejada, foi uma gravidez bem tranquila, ndo teve
problema nenhuma, nasceu de parto normal.

P — Quando comegaram a perceber sinais com relagéo a satde dela?

E3 - Até um ano e cinco meses dela, ela era um bebé sem problema nenhum.

Fazia todas as consultas com o pediatra, todos os meses, fez todos 0s exames, nunca



253

apareceu nada. A partir de um ano e meio, ela comegou a, vamos dizer, ficar doente. Ela
tossia e escarrava com raios de sangue. Eu levei ela, durante uma semana, na emergéncia
[de um hospital pablico de Porto Alegre], e eles falavam que ndo era nada, que ela poderia
estar com a garganta machucada de tanto tossir ou chorar. SO que eu sabia que ela ndo
estava bem porque ela s6 ficava deitada, ela s6 dormia, ela ndo queria caminhar, a boca
bem branca, bem branca. Ai foi um dia que a gente levou ela e a gente pediu: “Pelo amor
de Deus, facam exames nela!”. Foi quando fizeram exame de sangue e a hemoglobina
dela estava 2. Foi quando internaram ela para fazer transfusdo de sangue. Ai a gente ficou
uma semana fazendo transfuséo, fazendo hemograma. Quando estabilizou, deram alta e
a gente ficou fazendo acompanhamento no ambulatério da Onco[logia] que poderia ser
uma anemia hemolitica, porque foram muitos episddios que a gente teve que fazer
transfusao, né. Foram muitas transfusdes. Levou um ano isso [0 processo de investigacao
para descobrir a doenca]. Ai no laboratorio da “Onco”, a gente fez muitos exames, eles
descartaram varias coisas, porque eles queiram fazer um transplante de medula nela, para
ver 0 que era. E porque até entdo, eles estavam tratando como se fosse uma anemia
hemolitica, mas na verdade ele ndo sabiam o que ela tinha, entdo estavam fazendo testes.
Até que, ela fazia acompanhamento com pneumologista também. Sé que a pneumologista
dela nunca deu muita importancia, s6 mandava usar a “bombinha” [para asma] e pronto.
Foi s6 com dois anos e meio que ela teve uma crise em casa que parecia uma crise de
asma, e a gente saiu correndo, foi até no dia 02 de fevereiro, feriado [em Porto Alegre].
A gente saiu correndo, quando chegamos 14, ela foi direto para a UTI, para o oxigénio no
maximo, eles estavam tratando ela por pneumonia. No mesmo dia, quando eu sai da UTI
para eles fazerem a troca de plantéo, que a gente ndo pode ficar, quando eu voltei, eu ndo
conheci mais ela. Nesse intervalo que eu sai foi quando ela teve uma parada
cardiorrespiratoria, e que tiveram que entubar ela, ai usaram adrenalina, usaram o choque
aquele. Ai ela voltou [depois de manobra de reanimacdo]. Ficou um periodo de trés
minutos e meio em ressuscitacdo. Nesse primeiro episddio, ela ficou exatamente trinta
dias dentro do hospital, sendo tratada por uma pneumonia. Depois, em maio [daquele
ano], ela teve outra crise. Mas antes disso, teu pedi para trocar a pneumologista dela, que
eu ndo queria mais. Antes de dar a alta em marco, eles apresentaram outra pneumologista
que trata dela até hoje. Quando eu contei o que vinha acontecendo, ela disse para mim
gue ela ndo tinha certeza do que era, que ela precisava fazer um exame no bloco cirdrgico,
mas ela achava que a Esmeralda tinha hemossiderose pulmonar. A gente marcou esse

exame no bloco cirdrgico, que ela tinha que fazer com anestesia geral. Quando foi para
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fazer, ela ndo conseguiu fazer porque estava muito gripada. A gente voltou para casa, mas
naquele mesmo dia, & noite, a gente voltou para o hospital e ela internou na UTI, com
mais uma crise de pneumonia — dizendo eles. S6 que foi onde essa pneumologista que ja
estava com ela, que eu tinha pedido para trocar, porque quando conseguiram entubar ela,
essa médica conseguiu coletar secrecdo e mandou para o laboratério e foi constatada a
hemossiderose pulmonar. Ela vem como se fosse uma crise forte de asma. Nessa outra
internacdo dela, foi a internacdo mais severa, ela ficou bem pior mesmo, ndo que a
primeira ndo fosse, porque eles disseram que ndo iriam conseguir salvar ela, porque
estavam fazendo o que podiam por ela, mas ela ndo reagia. SO que nessa segunda a
pneumologista quis arriscar, foi quando tiraram ela da sala grande da UT]I, colocaram ela
no isolamento para fazer um tratamento que poderia fazer muito bem, mas que também
poderia dar um resultado contrario. Foi quando ela comegou a fazer quimioterapia, ndo a
mesma téo agressiva como a de um cancer, mas era uma quimio, era ciclofosfamida. Esse
tratamento ja era em fungdo do novo diagndstico com essa pneumologista que eu pedi
para trocar. A gente ficou nessa internacéo, a gente ficou 14 dias na UTI e ela s6 veio a
melhorar. Dai, ela foi para o quarto. Ela voltou a internar depois porgue ela fez cinco
sessdes de quimioterapia, mas no hospital a gente fez sé duas. Depois a gente voltava
para ela fazer a quimioterapia no ambulatorio da “Onco”. Quando caia num final de
semana, a gente tinha que internar durante o final de semana para poder fazer no andar.
Fazia tratamento com corticoide também. Ela teve uma disfuncdo renal durante a
intubacdo, mas tudo devido a doenca, depois passou, ndo teve nada. Depois fizemos um
eletro[cardiograma] para ver se ela ndo ficou com sequelas da parada
[cardiorrespiratoria], mas ndo teve nada. Depois de um tempo, sim, nds constatamos que
ela tem um problema de visdo, devido a falta de oxigenacdo durante a parada. Ela é meio
devagar, mas empurrando vai. Depois das sessGes de quimio, ela ndo teve mais essas
crises de hemossiderose. Ela internou sim porque, como ela era imunossuprimida em
funcdo dos corticoides, ela ndo tinha imunidade, entéo ela ficava doente muito facil, era
uma infeccdo no ouvido, catapora, tudo que ela tinha ela precisava internar porque como
ela ndo tinha imunidade, tudo ela internava. Ela teve uma alergia a lactose, passou um
tempo tomando leite de soja, mas tudo depois passou. Foi tudo como a disfuncéo renal,
no apice da doenca, que “disfuncionou” muita coisa. Depois foi passando. Na verdade,
ndo foi nem a médica dela que liberou para mim comecar a introduzir o leite, eu que

comecei por minha conta dar um iogurte, uma bolacha, e ficava cuidando se ela ndo ia ter
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alguma reagdo. Teve uma consulta e eu falei para a médica: “Olha doutora, a Esmeralda
ja estd comendo tudo que tem leite e ndo teve nada”, e ficou assim.

A gente ficou acompanhando até uns seis anos dela. Ela era acompanhada pelo
nefro, pelo pediatra, pela pneumologista, cardiologista, ... Eram bastante especialidades
de médicos. Tinham vezes em que nos tinhamos trés consultas por dia. Todas consultas,
ela fazia exame de sangue, porque era 0 que a gente mais precisava para saber quanto
estava a hemoglobina dela, porque era o controle que a gente tinha da doenca dela. Se a
gente visse que estava baixando, a gente teria uma ideia que ela teria uma outra crise. Mas
depois das quimios, gracas a Deus ndo teve mais. As vacinas, as vacinas dela ela s6 pode
fazer depois que a médica dela liberou, porque como ela era imunossuprimida, ela nao
poderia receber o virus vivo, né. A gente fez so depois. A gente so foi colocar a carteirinha
[de vacinacdo] dela em dia depois de muito tempo. Eu sé observo muito quando ela fica
gripada, quando ela tosse e vai escarrar, eu cuido o catarro dela para ver se ndo tem
nenhuma raia de sangue. Mas restri¢do, nenhuma.

Hoje em dia, eu converso com a pneumologista quando eu fico com uma davida,
eu pergunto pelo WhatsApp. Conforme o que eu passo para ela, ela pede para mim levar
[para a consulta]. Mas fora isso, ela diz que ndo. Muita coisa, ela diz que ndo, que é
normal: “Tu tem que entender que ela ficou muito tempo internada, tomou muito
corticoide, muita medica¢dao”. Principalmente agora nesse momento em que a gente esta
vivendo [de restri¢ao pela pandemia] que a doutora diz: “Fiquem em casa, ndo traz [para
a consulta] ”. Porque ela tem que ir no ambulatério do hospital.

P — Houve algum procedimento mais invasivo que ela precisou passar?

E3 — Ela precisou colocar cateter, uma vez foi no pescoco, até hoje ela tem a
cicatriz no pescogo, e outra vez ela precisou fazer no peito. E depois a quimio[terapia],
mas como ela fazia na veia. Mas como ela ja estava acostumada, ela nem chorava, ja dava
0 braco para fazer exame de sangue.

P — Ela tinha alguma ansiedade durante os exames?

E3 — Chegou um certo ponto que ela ndo brigava, ndo reclamava, porque ela ja
estava tdo acostumada, era nossa rotina estar dentro do hospital, fazendo exames, ficar no
meio dos médicos. Ela se dava muito bem para com a equipe. Até hoje ela se da bem com
todo mundo, todo mundo lembra dela.

P — Ela ainda tem lembrancas desse periodo de internacdes? O que ela

comenta sobre o tratamento?
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E3 — Entdo, eu ainda ndo sentei com ela para conversar sobre isso. Dai assim, ndo
posso te dizer se ela lembra ou néo.

P — Quando vocé observa as reagdes do corpo dela, vocé comenta com ela
sobre tua preocupacao com a doenca?

E3 — Ela sabe sim, ela que ela ficou doente, que ela passou por muita coisa, mas
eu ndo sei se ela lembra de alguma coisa. Até porque a maior parte do tempo ela estava
sedada, entubada...

P — Esse assunto ndo & um assunto que vocés conversam mais?

E3 — E que foi um periodo tdo sofrido para a gente, né. Foi muito dificil. Eu nfo
sei se tu ¢ pai, mas imagina um médico chegar para ti e dizer: “Teu filho ndo vai passar
dessa noite. Vocé vai ter que se preparar porque nao tem o que fazer”. Foi na primeira
internacdo, em que eles estavam tratando ela por pneumonia, e 0 médico falou para mim
e para ele, que a gente tinha que se preparar. Ele usou essas palavras: “O tratamento que
ela esta recebendo aqui, ela estaria recebendo em qualquer outro hospital. A gente ndo
tem mais o que fazer por ela. Entdo, vocés tem que se preparar porque eu acredito que ela
ndo passe dessa noite”. Essa conversa foi perto da cama dela na UTI, ela estava entubada.

Para a gente foi um periodo muito, muito dificil. Teve uma parte do tratamento
dela que o pai dela teve que viajar a servico e eu tive que ficar com ela sozinha I& dentro
[do hospital], eu morei com ela dentro do hospital, foi bem complicado. Ela deu alta, foi
pra casa e ele ndo estava, estava viajando, ndo conseguiu ver ela. Foi uma fase bem dificil.
Entdo é por isso que a gente ndo fale.

P — Vocés sentem que essa dificuldade de falar é de vocés adultos ou que ela
tambeém tem esse receio?

E2 — Eu acredito que seja nos [adultos].

P — Como foi dada essa noticia para ti?

E3 — Ele [o médico] ndo teve rodeios. Ele simplesmente chegou e falou e pronto.
Foi bem dificil.

P — E como foi a reacdo de vocés recebendo essa informacao?

E3 — Na hora a gente seguiu falando com ele. Estdvamos eu e meu marido. Mas o
sentimento da gente na hora € o pior, ne, o pior que tem. Eu ndo queria sair do hospital,
mas eu nao queria ficar do lado dela, porque eu nao queria... Eu pensei: “Nao quero estar
0 lado dela quando ela morrer”, porque foi exatamente o que ele falou, né. Mas foi

passando, gracas a Deus foi passando.
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O maior problema, na verdade, ficou com aquele médico. Porque até hoje, se eu
vou l& no hospital e enxergo ele, eu chego me arrepiar toda, pela forma como ele falou.
Porque todos os outros da equipe da UTI, eu ndo tive problema, tanto que da outra vez,
da outra internacdo, ela também foi desenganada, mas ndo foi por esse médico, eu ja
estava bem familiarizada com toda a equipe da UT]I, todo j& conhecia a gente, ja conhecia
ela e eles deram a noticia, mas era com mais cuidado, com mais cautela. Chegou a ter um
dia que a gente saiu para comer alguma coisa e quando a gente voltou, quando a gente
entrou na UTI e estavam toda a equipe na volta dela, ela estava entubada, sedada, e dai
eu estava caindo a saturacdo, tudo estava apitando, caindo os batimentos, os sinais
diminuindo. Ai eu me meti no meio dos médicos e cochichei no ouvido dela e falei: “A
mae deixa tu ir” ¢ a partir desse momento, a saturaGdo COmegou aumentar, os batimentos
comecaram a estabilizar e ela foi melhorando, melhorando, até que ficou boa.

P — Como foi a noticia nesse segundo episodio?

E3 — Entdo, eles falaram que a doenca que eles estavam tratando, que a é a
hemossiderose pulmonar, que infelizmente ndo tem cura, eles iam usar um tratamento
para ver se teriam um resultado positivo. Mas, esse tratamento poderia também... poderia
néo fazer bem para ela, ela ndo aguentaria, que ela nos deixaria. Nos explicaram que era
um tratamento da ciclofosfamida, que é uma medicagdo usada em quimioterapia. Eles
fizeram 14 no hospital, era para ter feito uma sessdo por semana, mas como estava bem
agravado, eles até fizeram duas [em uma semana], foi quando ela comecou a reagir. Eles
falaram dessa forma, foram bem... Até quando aconteceu isso, eu ndo estava com ela no
momento, quem estava com ela foi o pai dela. Eu tinha vindo para casa para descansar.
Sé que eu cheguei em casa para descansar. Quando eu acordei, eu liguei para ele e ele
ndo atendeu. Entdo foi uma cunhada minha, e eu estranhei. Ela trabalhava na época. Ele
ndo quis me falar, nem ela. Ai eu fui de novo [ao hospital], ai que fiquei sabendo.

P — O que foi dito para seu marido?

E3 — Eu vou chamar o meu marido: “O que os médicos te disseram?”

E4 — [entra na entrevista, esposa sai do quadro] — Ol&! Foi sobre aquele dia quando
colocaram ela no isolamento? [pergunta para a esposa]. Daquele momento em diante, eles
disseram que nédo saberiam o que poderia acontecer, foram as palavras deles. Ela foi para
a sala de isolamento bem ruim, ela sangrava pela urina, ela estava num estado bem critico.
Foi quando comecaram a fazer a quimio, ndo tenho muito essa lembranca [se dirige

novamente para a mulher]. A noticia foi essa, que a partir daquela sala de isolamento, ela
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estava indo para 0s outros pais ndo verem o sofrimento dela, e 0 nosso também, que a
partir daguele momento talvez a gente estaria com ela junto de nos.

P —Vocé sentiu que era um alerta ou a situacdo realmente estava bem critica
nagquele momento?

E4—E, acho que a situago ja estava bem critica. Quando falaram que a Esmeralda
ndo estaria conosco foi aquela vez a noite, que eu me desesperei né? [pergunta novamente
a mulher, se foi a primeiro episddio de ma noticia]. A gente ja sabia que o estado dela era
muito, muito critico [no segundo episddio], pelas internacdes dela, foram muito sofridas,
muito critica. A gente estava preparado, ndo, mas a gente ja estava sofrendo muito, estava
muito calejado, muito sofrido, de tantas internagdes, de 15, 20 dias. Ela ficava periodos
sete dias usando antibioticos, entdo foram muitas, muitas internacées.

P — Como foi dada essa noticia [segundo episddio]?

E4 — A lembranca que eu tenho € que foi do lado do leito, na hora de tirar ela de
sala, foi quando foi dada essa segunda informacdo, quando ela foi levada para a sala de
isolamento. “Olha pai, a gente esta levando ela para a sala de isolamento porque o estado
estd muito critico, para 0s outros pais ndo estarem vendo o sofrimento, a gente esta
mudando...”. Nao foi uma situacdo muito explicita para todo mundo ver, mas foi..., esse
momento... Eles s6 deram a informac&o e sairam. Até porque a minha reacdo no momento
nédo foi.. Eu ndo tive uma reacdo de fazer pergunta, de sair. Eu tive que sair logo que
levaram ela para a sala de isolamento, eu ndo pude ficar por conta dos procedimentos,
eles preferiram gue eu ndo estivesse junto.

P — Como foi dada a noticia nesse momento, comparado com o0 primeiro
episodio?

E4 — No momento eu nem parei para perceber se foi de um modo mais agressivo
ou de forma correta... Mas eles ndo foram muito.... N&o esconderam nada desde o
primeiro momento, mas poderiam ser mais... A informagao vir de uma melhor forma. Na
primeira vez eu me desesperei, foi na primeira vez, na primeira vez que falaram que talvez
ela ndo voltasse, na primeira internagdo, de 30 dias. Na segunda vez a gente ja estava téo
calejado com a situacdo que... Mas a primeira foi bem dificil de assimilar, que a gente
poderia perder ela, né? Foi bem dificil mesmo. Eu chorei muito, chorava todo o dia, toda
a vez que eu entrava no hospital, o dia todo, em casa, em todo 0 momento. Isso ainda me
emociona, me faz me lembrar muita coisa. Me faz ser uma pessoa melhor também,

entendeu? Eu estava ali ouvindo a conversa de vocés e ja estava... [olhos marejados,
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movimentos mais agitados, cabeca baixa]... Por favor repete a pergunta que eu até... [riso,
demonstra nervosismo, desconcertado por se emocionar].

P — Sobre a tua reacédo no primeiro episédio...

E4 — Foi muito marcante. A gente nao quer perder o filho, nenhum pai quer perder,
né.

E3 — Foi pior porque tu perdeu, tu estava viajando...

E4 —E, eu estava viajando. Foi muito sofrido, foi muito dolorido, a gente ndo quer
perder mesmo. O periodo em que a gente esteve com ela [em tratamento], desde um ano
e meio [de idade] até uns 5, 6 anos que foi o tratamento. Eu ndo lembro, sou uma pessoa
que ndo guardo muito essas lembrancas. Ent&o, a gente ndo quer sofrer. Eu sofri muito
[levanta um pouco a voz]. Sofri muito, muito mesmo. Olha, demais. Talvez a Esmeralda
e a minha esposa levaram melhor do que eu. Eu tive um periodo de afastamento da
empresa, me afastaram porque eu ndo tinha condigdes de trabalho. Nas primeiras vezes,
eu ia trabalhar mas eu chorava. Colega meu ligava para a empresa e avisava: “Olha, ele
ndo tem condicdes de trabalhar, tem que dar um jeito, tem que afastar, esta sofrendo”. Eu
estava sofrendo mesmo, demais, demais. A empresa me deu afastamento até que ela
tivesse uma melhora. Mas foi bem sofrido mesmo.

P — Para além desses episédios, como foi a comunicacdo com os médicos e
com a equipe ao longo do tratamento dela?

E4 — Eles passavam as informacfes normalmente, as enfermeiras, quem fazia
medicacdo... Ndo tivemos problema nenhum. Acredito que ndo, problema nenhum.

P — Podemos continuar com os dois conversando?

E4 — Ah, eu prefiro que ela continue, ela é melhor de lembranga, melhor que ela
continue, t4? Mas eu posso responder uma coisa ou outra, ajudando ela [sai de quadro].

P — Obrigado! [ao pai, voltando para a mée]. Teve algum algum momento
gue vocé precisaram contar algo para a Esmeralda?

E3 - [de volta ao quadro]. Eu ndo tenho essa lembranca, eu acredito que néo. Teve
uma fase que, quando a gente tinha que sair com ela, ela tinha que usar méascara, como
ela era imunossuprimida, a pneumologista achou melhor usar quando tivesse contato com
muita gente, né, ou na rua. Ter que contar, eu acho que nao, em nenhuma fase. Na época,
ela estava tdo habituada a essa rotina de consultas com os médicos, a gente passava o dia
todo Ia no hospital. Muitas das vezes a gente ia para a consulta de manhd e a outra la no
final da tarde, para a gente ndo ter que voltar para casa ja& que a gente mora aqui

[municipio da regido metropolitana de Porto Alegre], a gente ficava na casa de uma
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parente, depois voltava para a consulta. Eu nunca falei para ela porque era a rotina dela,
de consultas. E todas as vezes que a gente ia para consulta, a gente ia na UT]I, porque a
gente criou um afeto tdo grande com aquele pessoal por todo o cuidado que tiveram com
ela. Eles dizem que a Esmeralda é como se fosse um milagre, porque ndo tem... nem eles
conseguem explicar o que de fato aconteceu, porque nem eles tinham mais esperanca.

P — Como vocé avalia, em geral, a comunicacao da equipe com vocés ao longo
do tratamento?

E3 — Eu ndo tenho o0 que me queixar deles, sabe. A ndo ser daquele primeiro
médico da primeira internacdo, eu ndo posso nem olhar para ele. Mas o resto do pessoal,
tanto as técnicas de enfermagem quanto toda a equipe da UTI, os médicos, até hoje a
gente tem contato, a gente se fala pelo Messenger ou pelo Whatsapp. As técnicas de
enfermagem estdo sempre me mandando mensagem perguntando como esta a Esmeralda,
curtem as fotos, € uma relagdo muito boa que a gente tem. A pediatra dela que, teve uma
internacdo que ela internou por uma infecgdo no ouvido, que foi na época que a pediatra
dela estava de férias na Argentina. Ai ligaram para ela e disseram: “Tua paciente esta
internada com uma otite, mas esta bem. Ela so vai internar porque ela vai ter que fazer o
antibiotico na veia”. Nessa vez, a Esmeralda passou o aniversario dela internada. Ai a
médica largou as férias dela na Argentina e veio para ver a Esmeralda para dar o presente
de aniversario, para fazer a festa Ia no hospital. Me pediu permisséo para levar o caso dela
para um congresso, nao tenho certeza se foi em Sao Paulo ou na Argentina mesmo. Uma
médica residente, maravilhosa.

P — A Esmeralda segue tendo contato com esses profissionais?

E3 — Ela tem ela até tem eles no Facebook dela, mas eu acho que ela ndo tem
conversado com eles. Até porque quando eles curtem ou comentam [as fotos], a
Esmeralda ndo vé muito porque ela ndo usa no Facebook. Eles falam mais pelo meu
[perfil no] Facebook.

P — Nas consultas e exames, 0s profissionais tem contato com ela ou falam
apenas com voceés [pais]?

E3 — Sim, falam com ela sim. Agora eu tenho achado ela timida com eles, mas
acho que é por causa do tempo [passado desde o inicio do tratamento]. Mas eles falam
com ela, depois eles veem para falar comigo, para perguntar e para dizer o quanto eles
séo gratos por terem escolhido essa profissdo e ter conseguido ajudar e ver toda a situagéo
que ela passou e que hoje esta tdo bem. Mas tem a certeza que como a doenga ndo tem

cura, pode vir a acontecer de novo.
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P — No episédio com o primeiro médico, que deu a primeira ma noticia, o que
ainda te afeta? Foi pela noticia que ele precisou dizer ou pela forma como ele
abordou?

E3 — Entdo, hoje que... Assim, é o trabalho dele, né? Nao pode esconder, ele tem
que falar. Mas eu acho que ele tinha que arrumar uma forma, né? Porque ele esta falando
com um pai e uma mée. E bem complicado. Eu acho que ele poderia ter falado de uma
forma... sei la... ter contornado um pouco mais a situacédo para néo ter falado daquele jeito,
sabe? Eu tenho isso... Caminhando por aquele ambulatorio, se eu me bato com ele, ah, eu
ndo consigo nem olhar para ele. J& os outros, ndo. Sendo que eles falaram para nos que
estavam fazendo o que podiam, s6 que eles falaram de uma outra forma. Sei 14, a gente
aceitou melhor. E que nem o meu marido falou. Eu ja estava tdo habituada com a situaco,
até porque eu passava mais tempo com ela. Claro, eu senti muito, mas eu tinha que me
manter firme porque eu estava com ela. Como ele € muito sentimental, ele se desesperou,
eu tinha que estar firme, até porque eu tinha outra [filha] em casa. Alguém tem que ser
forte, nesse caso, aqui em casa sou eu. Até porque esse ano, no dia do aniversario da
Esmeralda, eu perdi minha mée, exatamente no dia do aniversario dela. Ele disse pra mim:
“Eu acho até que tu esta bem, porque eu ndo conseguiria ficar assim”. E que a gente tem
que estar bem, né? A dor, a gente sente, mas alguém tem que ser forte. Eu acho até que
foi bem dificil para ela [Esmeralda], porque, imagina, no dia do aniversario perder a avo,
é bem dificil. Ano que vem a gente vai ter um... faz um ano de falecimento daavé e é o
aniversario dela.

O pai dela ficou teve Covid em junho, fez o tratamento em casa e esta bem. Em
julho, 0 meu cunhado, marido da minha irm&, com 50 anos, pegou Covid comegou o
tratamento em casa e ndo reagiu e acabou sendo internado. A gente s tinha noticias dele
assim... Depois de uns dias ele foi transferido para um hospital em [cidade no litoral norte
gaucho], porque precisava de UTI, aqui [regido metropolitana de Porto Alegre], ndo tinha.
Entdo, nesse periodo, a minha mée, com 59 anos, que ja era doente ha 17 anos, acamada,
teve trés enfartos, dois derrames, esquemia cerebral, ela também ficou doente, mas meu
cunhado ja estava internado. A gente levou ela para o hospital, ela internou e dai deu uma
disfuncéo renal, ficou no hospital, fizeram uns exames e quando foram passar a sonda
nela, ela teve pneumonia por aspiracdo. Foi, foi, foi que a gente estava com os dois no
hospital, meu cunhado no litoral, com Covid, e minha mée aqui, com pneumonia. E
acabou que os dois vieram a 6bito no mesmo dia. Minha noite meia noite, meu cunhado

ao meio-dia, no mesmo dia do aniversario dela [Esmeralda].
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P — No dia, vocés planejavam fazer um aniversario para ela?

E3 — Sim. No dia, a gente planejava ndo sair porque a mée ja estava hospitalizada.
Mas eu tinha até encomendado um bolinho para a gente cantar parabéns para ela de tarde.
Mas dai, com o decorrer de tudo que aconteceu, ndo teve como, porque a gente chegou e
enterrou minha mae as onze da manhd e a gente sé chegou no cemitério e dai, quando a
gente voltou para casa e sentou para almogar a gente recebeu a noticia de que meu
cunhado tinha falecido. Ele foi internado por Covid, estava até entubado, teve que fazer
hemodialise, nunca teve nada mas a Covid desencadeou muitas coisas... O pulméo dele
estava recuperado. Ai deu uma parada cardiaca. Mas o 6bito dele ndo estd como Covid,
o atestado ficou como morte natural porque ele morreu de parada cardiaca. A minha mée
estava doente ha muito tempo, mas ela vivia bem mas ha dois anos para ca que ela
comecou a decair, a ficar mais tempo na cama, so foi piorando. Claro, a dor € uma coisa
inexplicavel, mas a gente ja vinha esperando, se preparando, na verdade. Mas a gente ndo
esperava que fosse no dia do aniversario da Esmeralda, muito menos que fossem os dois
no mesmo dia. A Esmeralda acompanho ela, quando meu pai saia para pagar uma conta,
para ndo deixar a mée sozinha, por mais que a Esmeralda ficasse ali sentadinha, ela
ajudava a cuidar da minha mée, dava uma &gua, alcangava algo para comer, a Esmeralda
sempre teve muito contato com ela.

P — Para os irméos da Esmeralda vocés chegaram a contar o que estava
acontecendo durante o tratamento?

E3 — A [irma mais velha] sabia sim. Ela tinha uns 7 anos na época. Ela ficava
muito com a minha irm&, com a mae e o pai, ela sempre soube.

P — E quando houve os episédios de més noticias, como ela ficou sabendo?

E3 — Néo, ndo foi eu [quem contou], ela ja sabia porque eles estavam falando. Eu
me lembro que teve um dia que eu voltei para casa e ela falou: “Ah mae, a v6 me disse
que a Esmeralda esta bem ruim e que ela pode morrer”. Ai eu sentei com ela e expliquei
a situagdo: “Esta acontecendo assim... Sim, a gente corre o risco de perder ela, sim... ”.

P — Ela [irm& mais velha] tocou nesse assunto depois disso?

E3 — Ela ndo fala muito [sobre o tratamento da irmd], mas ela sabe, ela ciente, ela
ndo esqueceu, porque as vezes ela fala. Mas ela & muito diferente da Esmeralda, ela é
muito fechada, muito “ogra”, ndo poe para fora o que sente.

P — O que vocés entendem sobre como deve ser a comunicagdo com a crianga

em tratamento a partir da experiéncia de vocés?
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E3 — Eu acho que a gente tem que encarar a situacdo de frente, né? E fazer... Agir
da melhor forma possivel, por mais que sinta aquela dor... eu acho que estar firme ali, né.
E eu acho que ndo tem que esconder, independente do que aconteca, da situacdo, que nao
tem que esconder da crianca. No nosso caso, a gente ndo falou porque ela era pequena,
passou muito tempo sedada. Mas se, hoje em dia, viesse a acontecer, eu falaria, sim.

E4 — Eu acho que deve ser da melhor forma. Mas acho que isso tem que ser
conversado, tem que ser falado, a gente até conversa pouco com a Esmeralda sobre isso
que aconteceu. Mas ela é ciente do que a gente passou com ela, de tudo que aconteceu. A
[irm& mais velha] sabe de tudo que aconteceu. A gente nunca escondeu nada do que
aconteceu com ela, é informacéo que tem que ser passada, da melhor maneira.

P — E aabordagem da comunicacdo com os pais, inclusive com outras familias
gue vocés acompanharam?

E4 — Com outros pais, eu nunca tive essa abordagem. Eu nunca percebi neles, la
[no hospital], eu estava muito preocupado cuidando dela. Mas na nossa abordagem, nao
sei se foi a noticia, que era muito [énfase no tom de voz], muito ruim mesmo, da forma
como foi dito que nos pegou totalmente despreparado, num primeiro momento. Talvez a
noticia de que, naquela noite, por aquele médico, que ela ndo passaria daquela noite, ndo
sei foi correto, mas a gente viu da pior forma, que a gente esperava. Mas eu ndo percebi
como foi para outros pais como foi a abordagem, nunca percebi.

P — Vocé também passou pelo primeiro médico [que deu a primeira noticia]?
Teria a mesma reacdo da sua esposa?

E4 — Néo, acho que eu ndo teria nenhuma reagéo assim.

E3 — Acho que tu nem lembra [do médico].

E4 — Pois é, acho que eu nem lembro dele. Ah [exclamacdo de alivio], eu ndo teria
reacao nenhuma, tipo, de guardar nenhuma méagoa. Foi a [outra médica] que me acalmou
naquele dia. Disso eu lembro, lembro muito bem. Mas tranquilo. Talvez a gente também
ndo estivesse preparado para isso, mas a forma como foi dita ndo foi correta, mas a gente
ndo estava nenhum pouco preparado para isso. Acho que foi isso que nos chateou, que
nos deixou daquele jeito. As outras médicas que ja tratavam dela que me acalmaram
naquele momento, eu estava muito desesperado. Me abragaram muito nosso psicologico,
porque aquela informacgdo foi muito sofrido, deram aquele suporte, ndo foram tdo

agressivas.
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P — Se tivesse uma comunicac¢do de uma mé noticia com a mesma informagcao,
com essas medicas que tinham uma proximidade maior junto naquele episodio,
como teria sido essa abordagem?

E4 — Talvez sim, por serem mulheres, talvez seria uma forma menos agressiva,
acredito que sim.

E3 — Ou ndo, pelo fato de ser pela primeira vez... Mas néo sei, acredito que esse
negocio de ser melhor nédo interfere. Porque o doutor [médico da UTI], teve uma vez que,
na segunda vez que a Esmeralda internou, eu nédo tinha visto ele na UTI, quando eu
enxerguei ele e ele me olhou, eu disse: “Gragas a Deus que VOCE esta aqui!”. Dai ele disse:
“Jé& estou indo procurar [Esmeralda]”. Eles sempre foram muito atenciosos, quando me
viam, j& iam procurar o prontuario da Esmeralda para acompanhar o caso para poder estar
passando para a gente, mesmo se eles ndo estivessem acompanhando [atendendo a
Esmeralda], eles olhavam e vinham nos falar. Acho que eles viam que a gente ficava mais

tranquilo sabendo que eles estavam acompanhando ela, por ja conhecer.

P — Teve alguma situacdo de alguma outra crianca que vocés tenham
acompanhado nesse periodo do tratamento, que ndo tenha resistido e que ela tenha
conhecido?

E3 — Eu acredito que ela ndo lembre. Mas dentro da UTI, foi uma. No ambulatério
da Onco, foram muitas. Eu principalmente sentia muito, porque eram aquelas criangas
que a gente via ali durante as consultas, rindo, brincando, e de repente, chegava 14, na
outra semana para fazer consulta, e tu perguntava pela crianca e tu ficava sabendo. Ou
quando eu subia no terceiro andar, que era o andar da Oncologia, ai ela fazia as
quimioterapias, ai tu via aquela crianca correndo, brincando no corredor, daqui a pouco
tu via a correria [da equipe] e sabia quem era [que tinha morrido].. Isso foi bem ruim...
Mas a Esmeralda ndo teve contato direto com essas criangas.

Teve um caso de uma crianga que a gente conhecia, que a Esmeralda deu alta e ai
durante uma consulta, ¢ a made da menina chegou e eu perguntei: “E a [nome da
menina]?”. Af ela olhou para mim [diminui o ritmo da fala]: “Olha, a [nome da menina]
ndo esta mais aqui”. Ela tinha um ano e pouco. Tinha ocorrido ha pouco tempo. Ela depois

até acabou visitando a gente, veio almocar aqui conosco.

P - [agradece e encerra a entrevista].
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G TRANSCRICAO DO GRUPO FOCAL

Encontro 01 -29/12/2020

IMAGENS

AUDIO

000000

Pesquisador estd em casa
e da boas vindas aos participantes,
sentado em uma sala, com
CoruGim e Flor ao fundo.
Assistente de apoio esta oculta,
sem audio e sem video.

Rubi esta sentado em
frente a uma mesa, na parte
externa da casa, com um livro na
méo, em primeiro plano. Seu
corpo ocupa a metade inferior da
tela. Ao iniciar o pai se aproxima
para ajustar a camera e sai. O
enquadramento o pega do peito
para cima. Na apresentacdo do
doutorando fica folhando o
caderno.

Esmeralda estd sentada
na cama, no quarto. A mée a ajuda
no primeiro momento, tentando a
ajustar 0 enguadramento
movimentando a camera, que a
mostra da cintura para cima. A
mée leva ela para outro cémoda da
casa.

Ametista estd sentada,
provavelmente na cozinha, em
frente a uma mesa, de costas para
uma parede de azulejos. Esta
enquadrada apenas a cabeca e
comeca curvada, aparecendo
apenas o0s olhos. Enquanto o
pesquisador fala, ela conversa com
a mée, olhando para ela que esta
em pé.

P — Ol4&, eu vou comecar me apresentando, sou daqui
de Porto Alegre, sou da PUCRS, de um laboratorio que
trabalha com criangas. O LabGim, laboratério que
trabalha com pesquisas de comunicagédo nas infancias. A
gente faz pesquisas e busca saber — esse é 0 papel de um
pesquisador — a gente tem uma grande pergunta e vai saber
se aquilo é ou ndo é e descobrir coisas novas. A pergunta
gue eu estou fazendo no meu trabalho de doutorado é saber
com vocés sobre noticias, 0 que as criangas descobrem sobre
noticia. Entéo, a gente vai fazer algumas atividades e vocés
vao me ajudar a construir juntos essa pesquisa. Se VOCés
tiverem duvidas sobre a pesquisa podem perguntar. Mas ao
longo do nosso encontro, nds vamos conversando sobre o
gue vamos trabalhar juntos. A gente vai contar uma
histdria e, a partir dela a gente vai poder descobrir algumas
coisas importantes para estudar juntos esse tema e ajudar

outras criancas e outros adultos que experenciam esse tema.

Esmeralda se acomoda no
outro cdmodo mas um barulho
forte, do ventilador, atrapalha a
conversacdo. Ela desliga. O
enquadramento esta mais fechado,
pegando do dorso para cima.

Eu ja conversei com os pais de vocés. Eles falaram
comentaram sobre a pesquisa, vocés ja sabem sobre o que
e?

R — N&o [nega com a cabeca, e baixa a cabeca]

[outras meninas ficam em siléncio].

[ruido forte do ventilador da casa da Esmeralda, ela

desliga e cessa].
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Ametista fecha a cAmera.
Volta depois com um fone de
ouvido. Camera esta ligeiramente
mais centrada, aparecendo na
metade do enquadramento para
baixo.

Rubi esta olhando para o
lado, conversando com o pai.

Vocés podem perguntar a hora que quiserem, pode
deixar o microfone aberto, € sO falar. A gente s6 vai ter que
escolher uma forma de sinalizar. O que vocés acham que é
melhor para sinalizar, levantar a mao, mostrar um objeto?
Se vocés estivessem juntos aqui, vocés iriam conhecer e
interagir. A gente tem uma equipe de colegas e uma
professora [orientadora], outros colegas que trabalha no
seu tema, nos ajudamos em nossas pesquisas, cada um tem

uma pesquisa diferente.

Assistente abre a camera
rapidamente para falar com as
criangas.

As criangas acenam para
ela.

Eu vou comecar apresentando a [assistente de
apoio], que vai ficar no cantinho ajudando.

ASSISTENTE - [abre a cdmera e acena para as
criancas] Oi, tudo bem, gente! Eu vou ficar aqui escondidinha
[cobre o rosto com as mdos abertas], mas para ajudar para
qualquer dificuldade com a internet. Mas eu vou ficar aqui a
disposicdo mas quietinha para ndo atrapalhar. Prazer em
conhecer voces!

RUBI - Oi!

P — Obrigado!

Rubi olhando o caderno.
Ametista olhando para o
lado.
sorridente
fala do

Esmeralda
acompanhando  a
pesquisador.

Depois que é perguntado
sobre CoruGim,Rubi olha com
mais interesse. E  Ametista
também passa a olhar a cena.

Quando CoruGim €
aproximado da cAmera, Esmeralda
abre um sorriso ainda maior e
coloca a cabeca sobre o ombro,
demonstrando encantamento pelo
que esta vendo.

Rubi levanta a
sobrancelha, demonstrando
surpresa, mas segue com a mesma
expressdo de seriedade. Segue
com as maos mexendo no caderno
(em primeiro plano na camera).

P — Entdo a gente tem no laboratério uma coisa
muito legal. VVocés ja viram alguma coisa de diferente aqui
na minha casa? O que chamou atencdo aqui no cenario
[roda a mdo no quadro apontando para diferentes
elementos da sala].

ESMERALDA — A coruja! [sorridente].

RUBI — [levanta o dedo e fala] A coruja!

P — S6 um pouquinho que eu vou trazer eles aqui...
Vou até tirar o fone para vocés me ouvirem...[pesquisador
tira o fone, levanta e vai até CoruGim, que esta sobre uma
mesa, ao fundo, e traz para proximo da camera]. Olha s6 o
tamanho que é. Esse é CoruGim, a coruja pesquisadoral
[pesquisador se esconde atrds do mascote, abraca, levanta

as asas de pano e olha por debaixo das orelhas].
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Ametista coloca a méo no
fone quando o pesquisador esta
falando mais longe, olha com mais
atencdo mas ndo muda expressao
séria.

RUBI — Corujinha? E uma corujona! [demonstra

espanto e um sorriso ainda timido].

Rubi segue concentrado,
olha para as maos, que seguem
assegurando fortemente o caderno,
em primeiro plano no quadro, mais
préximo da camera. O pai dele
aparece discretamente no canto da
imagem e parece mexer levemente
a camera. Rubi sinaliza positivo
com a cabeca para ele. Depois de
falar, levando as maos ao peito,
larga o caderno, ficando com a
postura corporal mais relaxada.

Esmeralda segue com o
corpo bem direcionado para a
camera, demonstrando interesse
no que esta sendo mostrado.

Ametista, volta a colocar
a méo no fone e fica sentada mais
pra baixo, na porc¢do inferior da
imagem.Levanta um dos joelhos,
aparece na tela. Quando comegam
as regras, ela tapa a boca com o
polegar e olha para o lado.

P — [deixa CoruGim de volta na mesa ao fundo].
Junto do CoruGim, também tem... [mostra na camera a
outra mascote em formato de coruja, ao lado do rosto e
...Flor!

laboratorio, Flor é a coruja comunicadora. [manipula o

sorrindo]. Quando no6s estamos nNO  NOSSO
mascote em varias posic¢des, olha para ela e interage com a
camera]. Quando alguém quer falar, a gente pega Flor e
sinaliza que a nossa vez de falar. Como agora a gente nao
tem como ter a Flor na casa de vocés, a Laura deu a
sugestdo da gente levantar a médo. O que vocés acham?
Alguém tem alguma sugestdo? E tem que abrir o microfone
se quiser falar! [Se vira ao fundo e coloca Flor na mesa
junto a CoruGim].

[breve siléncio das criancgas]

RUBI — Eu gosto de levantar a mao [leva as méos ao
peito para falar].

P — Podemos também Ametista? Quando quiser
falar levantar a mao? [acena para a camera]. Pode ser?

AMETISTA — [com a mdo no fone]. Sim [fala
timidamente, quase inaudivel, porém franze demoradamente
toda a boca para a lateral, em carater de descontamento ou
negacdo, estd com um dos joelhos levantados].

P — Agora eu vou colocar meu fone [coloca no
ouvido]. Entdo, além dessas ainda temos algumas outras
regrinhas, quando quiser falar levantar a mdo. Quando
tiver uma pergunta vocés podem pensar antes de
responder. Quando tiver uma pergunta mais dificil, vocés
podem escrever ou desenhar e mostrar na cdmera ou usar
0 chat, ndo sei se vocés ja usaram, tem um botdozinho que

a gente pode escrever a mensagem a gente pode receber
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também. Mas podem ficar bem tranquilos para responder
guando quiserem para juntos descobrirmos coisas bem

legais nessa pesquisa sobre a noticia.

000850

Ametista se aproxima da
camera, corpo fica do dorso pra
cima, enquadrando toda a imagem
desde o alto da tela. Estd com o
rosto direcionado para a camera.
Quando Esmeralda fala, ela baixa
a cabeca, mas parece seguir
ouvindo.

Rubi volta a mexer com o
caderno, com os dedos parados
sobre o objeto. Quando Esmeralda
fala, ele continua com a postura
centrada, mexendo com a ponta
dos dedos no caderno.

Esmeralda segue atenta a
fala, mas se aproxima com a
cadeira para mais perto da camera.
Alguém que ndo aparece em cena
puxa a porta do cdmodo para
fechar.

P — Agora quero ouvir VOCés, quero que VOCés se
apresentem. Quem quiser ser o primeiro pode levantar a
mao, abrir o microfone e falar um pouquinho, falar a
cidade, onde mora, ja que cada um de nds esta numa cidade
diferente, quem mora com vocés, se esta de férias. Quem
qguer comecar falando?

[siléncio das criancas. Esmeralda abre o microfone mas
ndo faz mencao em falar].

P — A Esmeralda esta com o microfone aberto, quer
comecar falando?

ESMERALDA — Quero. Eu moro em [cidade da regido
metropolitana de Porto Alegre], quem mora comigo € minha
méae, meu pai, e meus irmaos — eu tenho trés irmaos: Selenita,

Esfénio e Morion.

Ametista fecha a cAmera
rapidamente quando entra nessa
pergunta, logo abre novamente.
Olha mais para a direcdo para
baixo. Quando Rubi comeca a
falar, ela epousa a cabeca sobre 0s
bragos cruzados apoiados na mesa.
Ela alterna o olhar para baixo e
para a cdmera. Quando Rubi fala
ela pega o giz de cera e mexe um
pouco nele.

Esmeralda ao responder
apoia a mao na cabeca e estd
sorridente. Depois que encerra sua
fala, se debruga em direcdo a
camera. Mae entra no quarto
rapidamente, entrega um fone para
ela e sai. Esmeralda coloca um
fone de ouvido enquando Rubi
fala.

Rubi olha para o caderno
e mantém a mesma postura firme
assegurando o caderno, porém
mexe discretamente com a ponta
dos dedos. Quando chega a vez de
fala, se ajeita na cadeira, se
aproxima e fica com uma postura
mais relaxada mas ainda centrada.

P — E como vocé esta agora esta de férias, como esta
o teu momento depois do Natal?

ESMERALDA — Agora eu estou de férias [conexdo da
uma leve cortada que ndo compromete a frase]. Meu pai
também esta férias. A minha mée esta trabalhando. Entéo, eu
estou de férias com 0s meus irmaos.

P — Vocés passaram o Natal em casa, como foi esse
ano?

ESMERALDA — A gente passou o Natal em casa.

P — Ah legal, Esmeralda. Obrigado! E quem mais
quer falar agora?

RUBI — Eu! [levantando a méo e arrumando o corpo
para mais perto da camera].

P — Pode falar, Rubi.

RUBI — [solta a postura e passa a gesticular os bragos

em movimentos grandes, porém lineares e controlados, bem




269

Quando inicia a fala, solta a
postura e passa a gesticular os
bragos em movimentos grandes,
circundando todo o corpo, porém
lineares e controlados, bem
expressivos, enquanto fala. Leva
as m&os ao peito toda a vez que se
refere a si mesmo.

expressivos, enquanto fala]. Eu sou o Rubi, moro em [cidade
da regido metropolitana de S&o Paulo], eu estou de férias. Eu
moro com meu irmdo. Eu tenho trés irmdos [mostra com 0s
dedos].

ONIX — [pai corrige ao fundo] — Dois.

RUBI — [olha para o pai, e corrige os dedos]. Dois? Ah
é, dois. Berilo e 0 Topazio e eu né [leva as méos ao peito]. E
meu pai € minha mée que moram junto comigo. Eu estou de
férias, passei 0 Natal aqui no sitio [fica rapidamente inaudivel
por conta de rajada de vento].

P — Vocé estava tomando banho de piscina agora ha
pouco? [pai havia relatado antes da gravacao].

RUBI — Sim! [fala mais alta, com entonacdo de
positividade, confirma com movimento vertical da cabega].

P — Aqui esta quente e ai?

RUBI — Aqui esta chovendo, mas esté calor.

Ametista se encolhe na
cadeira e ocupa metade inferior da
tela e ndo muda a expressdo
enquanto é perguntado para ela.

Rubi olha para o pai ou
algo no alto fora do quadro
enquanto Ametista fala.

Esmeralda passa a mexer
na camera, mas segue enquadrada
e olhando para a cdmera.

P — Que bom! E a Ametista, o que conta para nés?
Como foi teu Natal?

[Ametista ndo responde, se encolhe na cadeira e ndo
muda expressdo enquanto é perguntado a ela. Faz caretas e
parece estar falando, mas microfone esté desligado].

P — Oi? Ametista, vocé consegue nos ouvir?

AMETISTA — [segue sem falar, faz varios movimentos
no fone, aproxima da camera, deita novamente sobre 0s bracos
cruzados e responde de forma quase inaudivel depois de alguns
segundos, fazendo uma expressao de dor e desconforto] Sim...

P — Ah agora sim, parece que estava fechado o
microfone. Conta para nds com quem vocé mora, como é a
tua cidade...

AMETISTA - [levanta a postura para falar] Eu moro
em Alagoas.

P — Qual o nome da tua cidade ai?
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AMETISTA — [demora a responder e volta a deitar a
cabeca sobre 0s bracos. Ai a conexdo cai mas ela volta com a
camera fechada conversando com a mée ao fundo]. Caiu.

[As

incompreensivel].

duas conversam ao longe de forma

Ametista estd com a
camera desligada. Tempo depois,
Ametista reconecta novamente,
com a cabeca sobre os bracos, na
porcdo média inferior da tela.

Esmeralda para de mexer
na cdmera, mas fica mais distante
da imagem mais longe, pegando
uma porgdo maior do corpo,
porém ocupando a parte inferior da
tela.

Rubi segue com a postura
corporal centrada, porém com o
olhar para baixo e alguns
momentos para o lado. N&o olha
para a camera. Antes da pergunta
ajeitou o corpo e ficou mais
distante da cadmera, mas quando é
perguntado, falar volta para frente,
e passa a movimentar e gesticular
quando fala.

P — Ametista, se quiser falar, € s6 chamar de novo.
Entéo agora a gente vai seguir conversando um pouquinho
sobre como esta sendo esse momento de pandemia, vocés
estdo conseguindo sair, estdo em casa?

ESMERALDA — De vez em quando, a gente consegue
passear, mas com muito cuidado.

P —Vocé brinca com teus irméos, Esmeralda?

ESMERALDA — Sim.

P — E vocé, Rubi, brinca com teus irmaos?

RUBI — [antes da pergunta ajeitou o corpo e ficou mais
distante da camera, mas quando é perguntado, falar volta para
frente, e passa a movimentar e gesticular quando fala. Levanta
0 dedo para sinalizar o momento de fala]. Sim, eu brinco muito
com eles. Eu ndo saio daqui, meu pai e minha mée que saem.
Eu fico aqui [no sitio da familia] de vez em quando. Eu brinco
muito com 0s meus irmaos e a minha quarentena esta sendo
muito legal.

P — E 0 que vocé esta gostando de fazer, Rubi?

[Ametista reconecta novamente, com a cabeca sobre 0s
bragos, na porcao média inferior da tela].

RUBI — O que eu estou mais gostando [coloca as maos
no peito] € que... A minha prima veio comigo, né? Ai a gente
brinca para caramba, a gente faz um monte de coisa [gesticula
grande sobre a cabeca e da énfase no final da frase demarcando
grandeza].

P — Que bacana! E que tipo de brincadeira vocés

gostam de fazer?
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RUBI — A gente adora ir na piscina [bragos presos ao
corpo, porém da énfase na frase toda para ressaltar alegria] mas
também a gente gosta de ‘balangar’ no balango.

P — Que legal? E vocé tem alguma brincadeira
bacana, Esmeralda?

[Ametista fecha a cdmera na pergunta, Rubi levanta o
dedo pedindo a vez novamente].

ESMERALDA — Eu gosto de brincar de boneca e entrar
na piscina.

P — E a Ametista, vamos ver se ela voltou. O qué vocé
gosta de fazer? Gosta de brincar com os teus irmaos?

[Ametista segue com a camera fechada e Rubi sinaliza
mais uma vez que quer falar].

AMETISTA — [Depois de um tempo em siléncio, ela
abre a camera, tira o fone de ouvido] Eu tenho dois irméaos.
[responde e olha para o lado fazendo uma expressdo de
negativo para outra pessoa fora de quadro]. Eu gosto de brincar
com ele.

P — Do que vocés brincam?

AMETISTA — Eu brinco de boneca, de carro.

P — Oh as meninas se estivessem juntas ja poderiam
brincar de boneca [pelo gosto parecido].

[Esmeralda abre um sorriso.].

Rubi segue com a méo
levantada. Ele se aproxima da
camera e coloca a méo bem em
frente da cAmera, reforcando que
desejava falar. Rubi baixa a mao e
fica mais inquieto na cadeira. Ao
falar, gesticula bastante para
demonstrar alegria, mas de com
movimentos lineares,
performaticos.

Ametista olha para o
lado, com a cabeca sobre os
bragcos. Cabeca em alguns
momentos fica quase fora de
quadro.

[Rubi segue com a méo levantada]

P — Entdo agora a gente vai seguir para a préxima
etapa...

[Rubi se aproxima da cdmera e coloca a mdo bem em
frente da cAmera, refor¢ando que desejava falar].

P — Ah, Ametista, e sobre esse momento de
pandemia, como esta fazendo?

[Ametista olha para o lado, com a cabeca sobre os
bracos. Rubi baixa a mé&o e fica mais inquieto na cadeira].

AMETISTA — Eu fico em casa.
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Esmeralda segue na
mesma postura, demonstrando
atenta, olhando para a cAmera.

RUBI - Oi!

P — Pode falar, Rubi!

RUBI — [gesticula bastante para demonstrar alegria] A
brincadeira que eu mais gosto de brincar com a minha prima é
fazer TikTok.

P — E o que vocé fazem |4 [na plataforma]?

RUBI — A gente faz Tiktok [videos] de dublagem e de
dancinha.

P — Que legal! E a Ametista e a Esmeralda gostam
de assistir, ja chegaram a fazer alguma vez?

AMETISTA — Sim [quase inaudivel, com a cabeca
baixa, olhar para baixo].

ESMERALDA - [olhando para a tela e sorrindo] Eu
fago de dancinha!

P — Eu sb assisti até agora, nunca fiz, ndo me
arrisquei a fazer nenhum até agora [riso]. Eu quero tentar
fazer uma hora dessas. E vocé, Ametista, ja viu alguma vez?

AMETISTA — [responde sem virar 0 rosto para a tela].

Ja.

Ametista baixa mais a
cabeca. Quando é explicada as
regras, ela levanta os olhos em
direcdo a tela.

Esmeralda boceja.

Rubi encolhe os bragos.

[musica ladica na tela
com personagens dancando por

um  minuto. Cameras ndo
aparecem nesse momento].

P — Agora a gente vai fazer uma dindmica para a
gente se conhecer e mostrar um pouco da nossa casa. A
gente vai fazer um momento “Caca ao tesouro”. A gente vai
buscar algumas coisas na nossa casa, eu vou dar um
tempinho com uma musica. Até terminar a musiquinha, a
gente volta e traz algo relacionado com o que foi pedido.
Nesse momento, vou pedir para vocés, um objeto bem
fofinho.

[musica ladica na tela com personagens dancando por

um minuto. Cameras ndo aparecem nesse momento].

Cronbmetro é encerrado e
Retira a tela com a mdusica,
retornando com as cameras.
Criancgas ja estdo com os objetos
em maos.

[Cronémetro é encerrado e Retira a tela com a musica,
retornando com as cAmeras. Criangas ja estdo com o0s objetos

em maos].
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Esmeralda mantem o
macaquinho que trouxe na camera
por alguns instantes.

Ametista estd melhor
enquadrada na cadeira, mas um
pouco mais distante da tela, mostra
0 brinquedo e tira de cena.

P — Parei o cronbmetro e j& estou com 0 meu aqui
[mostra na camera e passa no rosto].

RUBI — Eu ja estou com o meu! [abraca o seu objeto].

P — Quem quer falar sobre seu objeto?

RUBI — [grita e sinaliza com a mdo bem proxima a
camera] Eu! Eu peguei a coberta do meu irméo, porque ela é
bem fofinha, ela é de ursinho [passa o tecido lilas pelos bragos].

P — Esmeralda, e vocé?

ESMERALDA — Eu trouxe 0 meu macaco, porque eu
gosto de dormir com ele, ele é bem fofinho [mostra o boneco
de peltcia marrom na mao].

P — Que legall! E vocé, Ametista, conseguiu
encontrar?

[Ametista mostra na tela uma coruja branca e marrom].

P —[Expressao de espanto] Oh, uma coruja também!
[énfase de alegria] Que legal! Eu sé ndo busquei a coruja
porque ia ser covardia, estava aqui atras de mim. Mas eu
busquei um cobertor verde, bem fofinho também, parece
uma grama, as vezes eu boto no chéo, parece uma grama.

Vamos para o préximo desafio, entdo?

RUBI — [grita] Sim!

P — A gente vai achar agora algum objeto que faca
barulho, som, que a gente possa fazer musica. Vamos 14?

[musica na tela com os personagens dangando. Cameras
iniciam fora de quadro. Depois retornam. Ametista estd na
cadeira e Esmeralda estd com um pandeiro nas maos.
Cronbmetro é encerrado e tela é fechada].

P — Vamos comecar com a Esmeralda. O que vocé
trouxe?

ESMERALDA — Eu trouxe um pandeiro, ele faz musica
[mostra para a camera e faz barulho com o instrumento].

P — Ametista, 0 que vocé achou?
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[coloca na frente dela um objeto vermelho de pléstico
com algas amarelas, mas ndo responde].

P — Acho que teu microfone esta fechado.

AMETISTA — Carrinho do meu irméo [liga o brinquedo
e faz alguns sons].

P — E o Rubi?

RUBI — Oi [estava conversando com o pai]. Eu trouxe
0 pianinho do meu irmao [mostra para a cdmera um brinquedo
branco pequeno com teclas grandes coloridas]. Ele ndo esta
fazendo barulho porque tirou a pilha. Mas ninguém se importa
[faz um sorriso e abre os bracos numa expressao de alegria].

P — [risos] mas esta valendo igual! Eu trouxe um
pandeirinho que eu tenho [bate fazendo barulho, pandeiro
de bambul].

P — Proximo desafio. A gente vai buscar um objeto
para cozinhar! Pode ser bem inusitado!

[musica na tela com os personagens dancando. Cameras
continuam em quadro, Ametista é a primeira a retornar, depois
Rubi].

P — Rubi o que vocé trouxe?

RUBI — Eu trouxe uma colher [de metal, mostra com a
mé&o], que a gente usa para cozinhar.

P — E vocé, Ametista?

AMETISTA — Uma colher [de pau, mostra para a
cameray.

P — Mas essa é diferente da do Rubi, né?

[Ametista sorri mas ndo responde].

P — Essa é boa para fazer doce. E a Esmeralda? Uma
panela? D& para fazer brigadeiro.

ESMERALDA — Sim [sorri, mostrando a panela e uma
colher de pléastico].

P — Eu trouxe um cortador de legumes, tem uma

cordinha, faz um barulho [um pote com uma cordinha,




275

puxa e faz o barulho da manivela. Ametista arregala os
olhos, faz uma cara de espanto]. Minha mée adora fazer
esse barulhinho quando vai cozinhar.

RUBI — Eu tenho esse! [sorri enquanto brinca com a

colher de metal].

Ametista  fica
olhando a piscina do Rubi.

parada

Rubi levanta para mostrar
a piscina e se mostra enquanto
mostra a piscina. Esmeralda ainda
estava fora do coémodo. Quando
pesquisador mostra a caixa com a
foto da familia, ele cruza os bragos
e fica numa posicéo mais centrada

Ametista continuava
sentada na cadeira enquanto Rubi
mostrava a piscina. Logo apos,
abre mais a cdmera e mostra sobre
a mesa diversos  bonecos
coloridos. Enquanto pesquisador
mostra a caixa com a foto da
familia, ela entrega os bonecos
para outra pessoa e reaproxima o
caderno.

Esmeralda abre um
sorriso e aproxima o corpo da
camera quando  pesquisador
mostra a caixa com a foto da
familia.

P - O préximo desafio é alguma coisa da casa que a
gente ame muito, que a gente goste.

[musica na tela com os personagens dangando. Cameras
continuam em quadro, Esmeralda sai do comodo. Ametista
permanece sentada. Rubi levanta com o celular e mostra a
piscina].

RUBI — Oh aqui tio! [mostra a piscina da casa]. Amo
muito essa piscinal [se mostra na frente da piscina]

P — Ela é funda?

RUBI - Ela ndo € funda, sé é funda quando a 4gua chega
até o topo.

P — E quem esta na piscina agora?

RUBI — E a minha prima. Fala oi!

P — D& um beijo praela.

RUBI — Ela também te mandou um beijo.

P — A Esmeralda esta voltando. Vamos comecar?
Rubi, qual é o teu objeto?

RUBI — Foi a piscina! [grita].

P — Ah foi a piscina, entdo? Vocés conseguiram ver
meninas, estava a prima dele?

[Esmeralda confirma com a cabega que sim].

P — E a Esmeralda, o que trouxe?

ESMERALDA — Um livrinho [mostra uma coletanea de
livros infantis para camera].

P —Que legal, sdo varios! E a Ametista, 0 que trouxe?

AMETISTA — A miniatura da minha mae [pega entre

0s personagens da mesa, uma boneca rosa com Oculos de
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aviador, que parece ser a personagem de desenho animado
Penélope Charmosa].

P — Mostra para nés. E parecida com ela?

[Ametista aproxima a boneca bem préxima da camera,
mas ndo muda a expressao seria].

P — Que legal, Ametista! Eu vou mostrar para vocés
0 meu objeto. Eu escolhi essa caixa que minhas irmas
fizeram [mostra caixa de madeira laranja, com uma foto de
familia estampada na caixa]. Tem a foto eu, minha mée,
minhas irmas que sdo gémeas, escolhi porque foram elas

gue fizeram de presente para mim.

003131

Rubi brinca com o seu
boneco, olhando para ele. Quando
pesquisador mostra o patins, ele
larga 0 boneco e volta a posigdo
centrada.

Esmeralda se abraca em
sua boneca. Depois volta a postura
de atencdo a conversa.

Ametista intercala o olhar
para baixo e para a camera, esta
assegurando um baralho nas maos.
Depois passa a uma postura mais
ereta na cadeira e comeca a
esbocar mais movimentos no
rosto, como sorriso e expressoes
no olhar.

P — Vamos agora para o ultimo desafio antes da
nossa historia. Eu vou pedir para vocés um brinquedo que
vocés gostem bastante!

[musica na tela com os personagens dancando.
Cameras continuam em quadro, Esmeralda sai do comodo.
Ametista fecha a cdmera. Rubi conversa com o pai, depois
retorna].

P — Voltamos! Qual o brinquedo de vocés?

RUBI — Esse é o meu! [mostra bem perto da cdmera um
boneco de acdo com bracos e pernas pretos e com 0 peito
prateado, e hastes arqueadas pretas saindo do alto da cabeca].
E um personagem do Ben 10! E 0 Homem-Choque!

ESMERALDA — Eu trouxe a minha boneca [aproxima
bem da camera uma boneca bebé grande vestida com a camiseta
do time de futebol Real Madrid].

P — E ela tem nome?

ESMERALDA - Tem sim! [abre um sorriso largo
enquanto coloca a boneca do lado dela]. O nome dela é Larissa!

P — Legal! E a Ametista?

AMETISTA — Uno. [mostra um baralho de cartas desse
jogo].

P — Uno, eu gosto de jogar!
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AMETISTA — Eu também [fala timidamente enquanto
larga o baralho na mesa com sorriso discreto].

RUBI — Eu também gosto de jogar Uno [grita, levando
a mao na cabeca].

P —Uno é muito bom de jogar, boa escolha Ametista!
Ah eu tenho a minha também, j& ia esquecendo. Eu preciso
brincar mais, na verdade, ainda mais agora no verdo. Que
é andar de roller [levanta um patins em direcdo a camera],
eu gosto de andar de roller. Eu tenho andado mais de
bicicleta agora, mas quero ver se volto a andar.

RUBI — [conversa baixinho com o pai] Volei? [volta a
olhar para camera e pergunta alto] O que que ¢ um “homer™?

P — E um patins! [mostra novamente na camera].

RUBI -Ah!! [d& um grito de exclamag&o e um sorriso].

P — Aqui tem um lugar em Porto Alegre, a Orla [do
Guaiba], onde tem uma pista boa de andar, nos finais de
semana fecham a rua, da para passear la, bem legal. Quero
que vocés venham conhecer, né Esmeralda [que mora na
regido metropolitana de Porto Alegre].

ESMERALDA - Sim! [sorri concordando, balanca a
cabeca verticalmente, e ergue verticalmente o corpo].

RUBI — Legal [balanga o corpo e se movimenta mais].

003530

Esmeralda segue com
postura de interesse, sorridente e
corpo voltado para a camera.
Quando comega a contar a
histéria, ela se afasta da camera,
corpo aparece do abdomem para
cima, mas mantém postura de
atencdo, acompanhando a historia
balancando a cabecga e sorrindo.
Depois se encosta na parede, mas
segue focada na historia.

Quando entra a histdria
da amigas e inimigas, ela desfoca
para algo fora do quadro. Em
alguns momentos, ela conversa
com o irmao que entra no quarto a
traz uma 4gua. Em alguns
momentos, boceja.

P - Agora n6s vamos para outro momento. Primeiro
guero agradecer por mostrar os objetos da casa que vVOCés
gostam. E agora nds vamos entrar numa historia que eu eu
vou contar para vocés e depois n6s vamos conversar sobre
o0 que ela nos revela. Eu vou contar uma histdria desse livro
[mostra na cimera] que se chama “Mas Noticias/Boas
Noticias” da colecio “As Garotas da Rua Beacon”. Essa
histéria é o seguinte: a historia de uma garota que tem
varias amigas. Eu quero que vocés prestem atencdo na
histdria e ai — eu vou contar uma parte da historia, porque

é bem longa - , eu vou contar umas partes depois a gente
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Na Ultima parte da
historia, ela se encosta na parede e
recosta-se sobre o ombro,
apoiando a cabeca com o braco,
numa postura menos verticalizada.
Depois pega algum objeto que ndo
aparece na camera, e olha para fora
da tela.

Ametista estd mais ereta
na cadeira, alternando olhar para a
camera e 0 que esta a sua volta.
Quando apresenta o livro,
Ametista come varios chocolates e
toma éagua. Ela olha para outros
pontos fora da cAmera. Em alguns
momentos, fica com a perna sobre
a cadeira, com o joelho a mostra
em cima da mesa. Ela passa o
chocolate em forma de batom na
boca e se olha na camera. Na
Gltima parte da histdria, segue
comendo mais chocolate.

Rubi estd olhando mais
para a volta. Quando comeca a
histéria, ele comeca a olhar mais
para as coisas da mesa e se mexe
bastante. Fica balangando o corpo
e olhando para os lados. Na ultima
parte da historia, ele olha para
cima e balanga bastante o corpo,
com os bragos para baixo da mesa.

discute sobre ela. Aqui no inicio da histdria, a Charlotte,
personagem principal, chegou numa nova escola que fez
novas amigas, e elas fizeram um clube, na torre no alto da
casa dela — a casa dela tem essa torre, que fica na Rua
Beacon [mostra o titulo no livro]. E ela tem um diario onde
ela anota as questfes da casa dela, ai ela conta o seguinte:
[LEITURA DO LIVRO, p. 9 - anexo]

“Diario da Charlotte,

domingo a noite, bem tarde.

Sei que ja deveria estar na cama, mas ndo consigo
dormir. Meu pai veio até o meu quarto ha alguns minutos e
me encontrou |4 fora, na sacada, olhando o céu em busca das
Sete Irmas, as sete estrelas que viajam justas pelo universo. E
a constelagdo que sempre me faz lembrar da minha mae,
porque era a favorita dela. Meu pai esta trabalhando feito
louco no seu novo livro. Anda meio distraido, mas veio me
dar um beijo de boa noite e saber como as coisas estdo. Nds
dois sempre fomos muito ligados. Fazemos Vvarias
brincadeiras entre nds. Como a que um dos dois diz: ‘Bem, eu
tenho uma noticia boa e uma ruim. Qual vocé quer primeiro?”.
E sempre respondemos juntos, na mesma hora: ‘A ma noticia
primeiro!” Ndo sei por que, mas morremos de rir todas as
vezes que fazemos isso.

Quando o meu pai perguntou o0 que eu tinha para
fazer nos préximos dias, respondi um monte de coisas. Nem
parece que, ha algumas semanas, eu era recém-chegada aqui
e estava toda preocupada com o sofrimento que seria cursar a
7% série em uma cidade em que ndo tinha nenhum amigo.
Quando penso em tudo que aconteceu (conhecer a Maeve, a
Avery e a Katani, passar por tudo que passamos juntas antes
de nos tornarmos tdo boas amigas), tenho a impresséo de que
sou a menina mais sortuda do mundo. Ainda ndo sei que
mégica nos transformou de piores inimigas em melhores
amigas, mas foi assim.

P — S6 para contextualizar [mostra capa do livro], esse livro faz
parte de uma cole¢do, das Garotas da Rua Beacon, e no inicio da
historia, em outro livro, elas eram inimigas, até que elas se tornaram
amigas na histdria. Nesse livro [mostra novamente], elas estdo vivendo
uma amizade muito forte [volta leitura].

Hoje sinto que a Maeve, a Katani, a Avery e eu
somos parte de uma nova constelagcdo. Como quatro estrelas
viajando juntas!

Sei |4 que ja estou um pouco grandinha para fazer
pedidos para estrelas, mas € um costume que aprendi com a
minha mde, desde bem pequena. Nds nos sentavamos juntas
até que conseguissemos ver a primeira estrela nascer no céu.
Entdo faziamos os nossos pedidos. Ela sempre dizia a mesma
coisa: ‘Desejo que o seu desejo se realize’. [...] Que tudo isso
dure bastante. Que nada estrague as coisas perfeitas que tém
acontecido”.

P — Para continuar, vou ler outra passagem que ela conta o
seguinte:
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[LEITURA DO LIVRO, p. 64-66 - anexo]

“Uma oportunidade nica

Diario da Charlotte, 22h:

Devo ter entendido errado.

Estava descendo da Torre para pegar alguns
biscoitos e manteiga de amendoim quando ouvi 0 meu pai
falando ao telefone. Por algum motivo, parei para escutar. E
0 que eu ouvi me deu arrepios. Sabe aquela sensacdo de
quando seu coracdo quase para de bater?

Ai vai o que ele disse:

- Eu sei. Eu sei. E uma oportunidade Gnica. Eles me
enviaram um e-mail na semana passada e eu finalmente
consegui conversar com o chefe de departamento hoje — ele
fez uma pausa. — Isso. Da Universidade de Oxford. D& para
imaginar o que seria dar aulas de redacéo 14? Mesmo que seja
SO por um periodo? — ele fez outra pausa. — Eu sei, Doug. Eu
sei.

Ele estava conversando com o tio Doug sobre
Oxford. Meu coragdo disparou. Eu j& havia viajado o
suficiente para saber que Oxford fica na Inglaterra. Inglaterra!
L& do outro lado do Oceano Atlantico.

E mal acabamos de chegar aqui!

- Certo, sei — meu pai disse outra vez. — E que...
Parece um sonho ou coisa do tipo. Quando penso em andar
pelas mesmas ruas que todos os poetas famosos... [...] E dificil
acreditar que o professor Jones entrou em contato comigo. A
reunido que tivemos em Paris deve ter sido decisiva...

[...] N&o pode ser. Acabamos de nos mudar para ca.
Acabei de me resolver por aqui e finalmente achei amigas
maravilhosas e uma escola que amo. Mesmo com todas as
mudancas, nunca, nunca nos mudamos no meio do ano letivo.
E uma das regras de ouro do meu pai. Eu ndo conseguia
acreditar que aquilo estava acontecendo. Era o pior pesadelo
possivel.

Eu me senti paralisada.

Simplesmente ndo era justo. [...]

Como eu poderia pedir para que ndo nhos
mudéssemos?

Nunca quis admitir isso antes, mas meu pai ndo
combinava de jeito nenhum com se estabelecer em um sé
lugar.

[.]

Assim que ele saiu, apertei o Truffles, o porco, meu
bichinho de pelucia preferido. ‘Faga um pedido’, disse para
mim mesma. Mas estava nublado demais para ver as estrelas.
Eu chorava desesperadamente. Se a minha mée estivesse
aqui... Se ela ainda estivesse viva, seriamos uma familia de
verdade. Com um lar de verdade e um lugar ao qual
pertencéssemos.

Como vou encarar todo mundo amanh&?

[-]

Minhas lagrimas ficam caindo por todo o diério
enquanto escrevo. E o Marty [cachorro dela] esta granindo
como se soubesse que ha algo de muito errado aqui... e ele
tem razdo! Parece que tudo o que importa neste mundo esta
fugindo de mim. N&o consigo acreditar. N&o é justo. N&o é
justo”.
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P — Ai a histdria dela avanca, tem varias situacdes que ela
passa: reencontra as amigas, tem uma amiga a Avery que faz um bazar
beneficente para doar cobertores para pessoas que precisam, tem uma
nova amiga que elas incorporam na turma. Outra coisa, a Charlotte
escreveu um texto para a diretora pedindo para que os alunos da sétima
série pudessem participar do jornal da escola, porque antes ninguém
havia participado, s6 os alunos maiores, e a diretora aceitou a proposta,
ja que ninguém tinha pedido antes. Entao, quantas coisas aconteceram
na nova cidade. E essa noticia que ela ouviu do pai dela que ela poderia
ir para outro lugar. No final da histdria, as amigas dela descobrem essa
situacéo, ficam preocupadas na Torre, no esconderijo delas, e comecam
a mandar bilhetinhos secretos para ele: “Oh, sua filha tem muitas
amigas aqui. Ela ndo quer ir embora”. E a Charlotte ficava com muita
davida se iria com o pai ou ndo. Até que o pai dela contou para ela e
eles conversaram sobre o assunto. Ao final da historia, vendo que a filha
gueria ficar ali, decide ficar mais um periodo da cidade. E ai vou ler a
Gltima parte:

[LEITURA DO LIVRO, p. 271-272 - anexo]

“Diario da Charlotte

Domingo, tarde da noite:

Entdo € isso. Nenhuma mudanga nos planos da
familia!

O Marty parece contente. Ele estd todo enrolado
aqui, nos pés da minha cama. Enfim, descobri que na
Inglaterra eles ndo aceitam cachorros que ndo tenham
passado por alguma quarentena de seis meses! E porque eles
ndo querem gque nenhum animal com raiva entre no pais. E o
Marty ndo é o tipo de cachorro que iria suportar uma
quarentena.

Hoje, depois que eu voltei da caminhada com o Nick
(namorado dela), mostrei para 0 meu pai 0 meu artigo no
jornal da escola. Os olhos dele se encheram de lagrimas. Ele
disse que acha que eu vou ser uma escritora famosa um dia.
Vamos ver. Talvez eu decida me tornar uma exploradora, O
Nick e eu conversamos hoje na caminhada e nés dois
adoramos a ideia de ir a Patagbnia... ou quem sabe até o Polo
Sul, para ver 0s pinguins.

Quando eu contei isso para 0 meu pai, ele soltou um
gemido:

- Achei que tinhamos decidido ficar aqui por um
tempo — ele reclamou.

Eu cai na gargalhada, quase morri de rir. Mas é
verdade: ha um mundo magnifico la fora a ser explorado, e
eu um dia quero conhecer o0 maximo que eu puder. Mas,
agora, é simplesmente maravilhoso estar bem aqui.

Fiz cécegas na barriga do Marty e tentei dizer para
ele a frase que a Isabel pintou. Soou muito bem, entdo eu
disse de novo, grudada no montinho de pelo fofo em cima da
cabeca dele:

‘Lar, Doce Lar’.

Adivinhe s6 o que eu acabei de ver do lado de fora
da janela? A primeira estrela nascendo. E claro que eu pensei
na minha mée. Mas, desta vez, ndo fiquei triste. Ela sempre
dizia: ‘Desejo que o seu desejo se realize’. E sabe o que
aconteceu? Desta vez, ele se realizou”.

Fim da histéria! Quer dizer, dessa historia, porque as
aventuras continuam em outros livros da colecéo.




281

004940

Ametista segue com
postura ereta e comendo chocolate
e apoia a cabeca na mao, mas ereta
na cadeira. Na resposta da
Esmeralda, ela estd mais proxima
da camera acompanhando
atentamente na tela, quando fala
do cachorro.

Esmeralda, ainda
encostada na cadeira, levanta a
postura e se posiciona melhor na
camera.

Rubi segue distante da
camera e agitacdo corporal,
olhando para baixo, para as pernas
ou para algo sobre o colo. Nahora
da pergunta sobre noticia, ele se
vira e conversa com pai, levando a
mé&o a cabeca, cogando o alto da
cabeca. Quando vai responder
sobre a noticia, coca a parte de traz
da cabeca enquanto fala.

Na resposta de
Esmeralda, ele fica cocando a
cabeca e mexendo no caderno,
com  movimentos  inquietos.
Boceja em alguns momentos.

P — Terminada a historia, vamos discutir o tema
sobre a noticia. Eu queria perguntar para vocés o que é uma
noticia?

[siléncio das criancas, Rubi conversa com o pai.
Ametista olha para a cdmera, mais atenta, mas néo responde.
Ametista toma agua].

P — Quem quer comecar falando?

[criancas seguem em siléncio. Rubi pergunta algo
inaudivel para o pai].

P — Esta com duvida, Rubi?

RUBI — [ele eleva a postura e se aproxima novamente
da camera] Entdo, uma noticia para mim [leva a méo ao peito],
é como se fosse falar uma coisa boa ou ruim para mim [faz
movimentos com as mé&os e bracos circulando os ombros e o
corpo, gesticulando grande]. Como se fosse uma noticia para
mim: “Rubi, veio uma noticia para vocé”. Ai ele vai falar a
noticia, as duas noticias [coca a parte de traz da cabeca
enquanto fala].

P — Ametista e Esmeralda, o que vocés entendem por
noticia?

ESMERALDA — Noticia para mim ¢é quando alguém
fala para a gente ou quando a gente ouve uma noticia. Quando
chega uma pessoa — a mesma coisa que o Rubi falou para a
gente.

P — E vocé, Ametista?

AMETISTA [estava tomando &gua, demora a abrir o
microfone, mas esta com postura atenta para responder, mesmo
que nao olhando diretamente para a camera] Para mim, igual
ao do Rubi.

P — E algo que contam para a gente?

AMETISTA — E. [se aproxima mais da camera para

falar].
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P — E na histdria da Charlotte, tinham noticias?
Quais noticias que apareceram na histéria?

RUBI — [olha para o lado e responde de imediato,
assegurando o caderno] A noticia dela no inicio foi ruim e boa.

P — Qual que foi a boa e qual a ruim?

RUBI — A boa noticia é que a Charlotte criou novas
amigas e ficou na cidade que ela cre[coca a cabeca com a méo
direita e a esquerda assegura o caderno]. A “ruim” noticia ¢ que
ela tinha que... A “ruim” noticia é que ela ia ter que se mudar.

P — E o que mais tem de noticia na historia,
Esmeralda?

ESMERALDA - [continua escorada na parede, mas
responde olhando para cima] Ela recebeu algumas noticias boas
e outras ruins. A boa foi que as amigas delas ajudaram ela a
ficar mais tempo na cidade e poderia ir para uma cidade que ela
poderia levar o cachorro dela. E a ruim € que ela teria que se
mudar com o pai dela e o cachorro dela ndo poderia ir.

P — E vocé, Ametista, te chamou alguma coisa na
historia?

AMETISTA — Nao. [voz mais firme, postura ereta se
aproximando da camera].

P — Uma das coisas que apareceu ali é que ela estava
ouvindo a histéria, o pai dela ndo veio contar para ela, ela
ouviu a conversa dele no telefone, ela que descobriu a
historia. O que vocés entendem sobre ela ter descoberto
essa historia sozinha?

[criangas em siléncio. Ametista se aproxima da camera,
mas ndo responde. Rubi bate no celular e conversa com alguém
ao seu lado, mas a pergunta é inaudivel, fica olhando para o
lado. Esmeralda bebe agua].

P — O que vocés acham dela ter descoberto a historia

ouvindo a conversa no telefone?
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[Criancas em siléncio. Ametista e Esmeralda bebem
agua. Rubi coca a parte de trés da cabeca].

P — O que te pareceu Esmeralda?

ESMERALDA — [vai abrir o microfone e Rubi fala
primeiro].

RUBI — Entdo, a minha reagdo foi tipo “Meu Deus!
[leva a médo ao peito e gesticula com os bragos cruzados em
frente ao peito, e silencia].

P — Pode continuar.

RUBI — [ameaca falar mas Esmeralda fala primeiro].

ESMERALDA - Bom, eu achei que ela ficou muito
triste quando ela ouviu o pai dela falando porgue... E porque
ela ndo ia poder levar o cachorrinho dela. Isso ela ouviu depois.

P — O que vocé ia comentar, Rubi?

RUBI — [mexe no caderno] Eu acho que a reagdo dela
foi tipo “O que vocés fizeram?”, entendeu [coloca as m&dos nos
ombros e joga elas para frente, abrindo os bracos discretamente.
Depois coloca as méaos atras da cabeca e coca).

P — E o que poderia ser outra boa noticia para a
Charlotte se a gente pudesse criar outra histéria?

RUBI — [segura as m&os sobre a mesa, em cima do
caderno, olha para cima] Outra boa noticia para ela poderia ser
ficar com o cachorro dela la no pais... no pais que nao poderia
ter cachorro.

P — E vocés tem uma sugestdo de ma noticia, o que
nado seria bom a Charlotte ouvir?

[esmeralda e Rubi comecam a falar ao mesmo tempo,
mas Rubi segue falando].

RUBI — Que ela poderia ser expulsa do pais e se separar
das amigas dela.

ESMERALDA — Que ela ndo ia ter que viajar e nao ia

poder ficar com as amigas dela.
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P — E vocé, Ametista, tem alguma sugestéao de boa ou
ma noticia para a Charlotte?

AMETISTA - [assegura as maos entrelacadas em frente
ao peito e leva um tempo para responder em tom mais baixo,
balangando discretamente a cabeca horizontalmente] N&o...

P — Quando vocé quiser falar, é s6 chamar, ai eu vou

te perguntando [se dirige a Ametista].

005830

Esmeralda confirma com
a cabeca em direcdo a camera e
olha para o alto. Rubi vira-se para
o lado e pergunta algo para o pai.
Ametista pega um lpis e comeca
a rabiscar no caderno.

Vamos pegar outros exemplos de noticias, que
podem ser boas, més... O que a gente pode pensar, ndo s
na histéria da Charlotte. Pegando esse ano que tem tantas
coisas acontecendo...

ESMERALDA - A boa noticia é que se nao tivesse
mais Covid, a gente poderia sair na rua, brincar, sair para
passear [sorri para a cameraj...

RUBI — la ser muito bom se o coronavirus passasse a
gente pudesse andar de carro por onde a gente quisesse
[gesticula grande com as maos, tocando o peito e depois
circulando todo do corpo, com os bragos bem abertos].

P — Tem um exemplo de uma boa noticia, Ametista?

AMETISTA — [bebe agua, demora a responder, franze
0 rosto e faz um sinal negativo balancando a cabeca
horizontalmente de forma bem discreta].

P — Enquanto tu pensa ai, eu vou pensar huma boa
noticia para mim. Se eu pudesse ir para a praia, eu ia ficar
feliz. Mas nesse momento ndo podemos ir. Pensou em algo,
Ametista?

AMETISTA [aproxima-se bastante da camera,
deixando a cabeca em evidéncia na tela, ainda que numa
postura néo ereta, respondendo com mais firmeza] Ir na piscina.

P — Muito bom. Para o Rubi fica mais pratico tendo

uma piscina ai do lado.
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[Rubi cruza os bragos, mantem a postura mais ereta e
franze a boca, mas solta um sorriso quando fala na piscina,
Esmeralda coloca a médo na boca, mordiscando as unhas].

RUBI — Estou morrendo de vontade de voltar [para a

piscina, grita, gesticulando abrindo os bracos].

Esmeralda balanca um
lapis na mao. Ametista estad com
postura ereta, olha para a cAmera e
desvia olhar para fora. Quando
pergunta da histéria da Charlotte,
ela fecha a cdAmera. Volta em outra
posi¢do da sala.

Rubi fica batucando na
capa do caderno sobre a mesa.

Quando Ametista fala da
ma noticia, ele comega a brincar de
pressionar os labios e leva a mao a
boca, como se fizesse gesto
pedindo siléncio.

No momento da leitura
do bilhete, Esmeralda baixa a
cabeca, assegura a cabe¢a com a
méo.

Ametista comeca a se
mexer mais. Escora mais o corpo
na parede.

Rubi estd impaciente na
cadeira e comeca a esfregar as
m&os no rosto e fica cada vez mais
longe da camera.

Ametista levanta a perna
novamente na cadeira, deixando o
joelho aparecer na camera, um
pouco mais distante da tela.

P — E um exemplo de uma noticia ruim?

RUBI — Uma noticia ruim é que o coronavirus voltasse
e eu ndo pudesse sair na rua [fala fazendo caretas de
reprovacao, depois de gesticular, coloca as méaos na cabeca e
coga.

P — Quem mais?

[criancas em siléncio. Esmeralda balanca um lapis na
mdo. Ametista esta com postura ereta, olha para a camera e
desvia olhar para fora. Rubi fica batucando na capa do caderno
sobre a mesa].

P — A Esmeralda esta pensando...

ESMERALDA - [faz sinal que quer falar] Uma mé
noticia seria que, se alguém falasse para a gente ndo poderia ir
para a escola, porque é muito legal estudar e esta sendo muito
triste ndo poder ver 0s amigos.

P — E pensou em algo, Ametista?

AMETISTA — Sim. Se a pandemia ndo acabar, a gente
ndo poderia mais brincar no parque.

P — O que mais que a gente pode pensar como
exemplo de mé& noticia, que para um pode ser uma boa
noticia, mas para outro pode ser ruim?

[criangas em siléncio. Esmeralda esta mais agitada,
mexendo nas coisas, como se estivesse guardando os materiais.
Rubi fica brincando com os dedos e olha para o lado e faz
biquinho com a boca. Ametista esta olhando mais proxima para
a camera].

RUBI —[leva a méo ao peito para falar e olha para cima]

Olha, uma “ruim” noticia para mim, mas gque para 0S outros é
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bom, [se enrola um pouco, para de falar e olha para a camera,
voltando a velocidade de fala normal] as pessoas ndo gostam
de mim, fingindo. Ai eu ficasse preso e eles andassem na rua
sozinho [abre bem os bracos]. [cAmera de Rubi congela mas
volta em seguida]. Se eu ficasse preso num lugar cheio de
arvores e 0s que ndo gostam de mim fossem brincar na rua sem
mim.

P — Quem mais tem uma ideia?

[siléncio breve das criangas. Esmeralda faz beico com
os labios, demonstrando ndo ter o que dizer. Rubi pega o
boneco e comeca a brincar. Ametista fecha rapidamente a
cameral.

P — Uma coisa na histéria da Charlotte € que se ela
nao tivesse ouvido a conversa do pai, 0 que poderia ter
acontecido? O que vocé acha, Ametista?

AMETISTA — Eu acho que para ela é meio ruim
[postura mais proxima da camera].

P — Por qué?

AMETISTA — [para e pensa para responder] Porque o
pai dela queria viajar mas ela ndo queria viajar.

RUBI — Eu acho que foi bom para ela [gesticula ao redor
do corpo] porque eu acho que ela ia brincar com as amigas ou
ela ia viajar. Acho que foi um pouqguinho ruim, mas foi um
pouquinho bom também.

P — A Esmeralda tem alguma ideia?

ESMERALDA - [franze a boca e faz sinal negativo

com a cabeca].

Quando Esmeralda conta
da praia, Rubi estica bem o brago
no, bem acima da cabeca, para
sinalizar que deseja falar

P — Eu vou dar mais uma ideia para vocés [pega e |1é
no livro], uma parte da historia em que elas estéo entre as
amigas e uma delas, a Marvey, disse: “Ei, vocés nao
deixaram eu contar a minha noticia. Olhem s6 o que a
minha mée recebeu ontem e tem um bilhete: “Baile de

Danca da setima série, aprendam os passos da danca
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classica, pratique a vontade”. Uma das meninas comentou
o seguinte: “Vocé s6 pode estar brincando, isso por acaso é
uma noticia boa?”. A outra respondeu: “Vai ter lanche e as
meninas podem escolher os meninos com quem dang¢ar”. Eu
pergunto para vocés, de que vai ter um baile de danca de
saldo na turma de vocés, isso é bom ou é ruim?

[eles comegcam a responder ao mesmo tempo].

RUBI — Pra mim ia ser uma boa noticia, uma 6tima
noticia! [fala gesticulando a m&o ao lado do corpo]

P — Por qué?

RUBI — Porque eu adoro dancar!

ESMERALDA — Pra mim seria uma boa noticia porque
igual ao Rubi eu adoro dancar.

P — E para ti, Ametista?

AMETISTA — Sim, eu gosto de dancar também [fala
bem baixinho, com expressdo cabisbaixa, mas postura ereta na
cadeira, ainda que com a perna levantada na cadeira, joelho a
mostra sobre a mesa].

P — E se acontecesse uma situacdo como da
Charlotte, vocés estao participando da aula de danca que
vocés gostam e de repente alguém chega e diz: “Agora nos
vamos passar a turma para outro lugar” e vocés nao podem
participar porgue é outra cidade. Isso ia ser boa ou ma
noticia?

RUBI — Para mim ia ser péssima noticia [énfase com
tom mais alto na palavra “péssima” e faz negativo com o brago
ao lado do corpo].

ESMERALDA - Para mim também [mantém corpo
recostado na parede].

AMETISTA — Para mim também [primeira resposta da
Ametista sem ser indagada diretamente, corpo ereto, perna

baixada].
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P — Vocés lembram alguma situacdo de mé noticia
gue vocés passaram e que vocés queriam fazer e disseram:
“Agora nao vai dar para ser assim...”. Lembram?

[Esmeralda levanta a mé@o e Rubi comeca a falar, mas a
vez € passada para Esmeralda].

ESMERALDA - [Olha para cima para responder]
Quando minha mae disse que a gente ia para a praia com a
minha tia e meu primo e agora a gente ndo vai poder.

P — E como vocé ficou sabendo?

ESMERALDA — E que eu estava conversando com o
meu primo no WhatsApp. Ai a minha mae pediu para conversar
com a minha tia, ai eu estava sentada do lado dela e ai eu vi.

P — Pra ti, como foi receber essa noticia?

ESMERALDA - Foi triste, porque eu queria brincar
muito com o meu primo na praia [balanca a cabeca levemente
para o lado e esboga uma cara triste por um instante]. Ele disse
que iria me apresentar um lugar também.

P — Como vocé descobriu essa noticia? 1sso fez vocé
mudar as tuas ideias?

ESMERALDA — Eu descobri por acaso.

P — Se tu descobrisse antes, para ti seria melhor?

ESMERALDA — Seria triste, dos dois jeitos, porque eu
queria muito ir para a praia [leve énfase no “muito”, postura do
corpo escorada na parede, cabeca sustentada pela méo].

P — Rubi, vocé levantou a méo, pode falar.

RUBI — [coloca os bragos pra baixo, bem junto ao
corpo, por baixo da mesa] Entdo, a méa noticia é que um dia 0s
meus primos estavam |4 na casa da minha v@. E ele estava la
em casa. Estava nublado o tempo e a gente estava conversando
por WhatsApp se eu poderia ir para la, né. Ai eu fui perguntar
para minha mé&e e minha mée ndo deixou. Ai eu fiquei triste.
[primeira resposta sem muito gesticular — contando experiéncia

propria].
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P — Ela que veio te dizer ou tu que descobriu?

RUBI — Ela que me “dizeu” que eu ndo poderia ir.

P — E ela te explicou porque vocé ndo poderia ir?

RUBI — Ela explicou, porque o tempo estava muito
nublado e estava chovendo.

P — E a Ametista, alguma situacao?

AMETISTA - [franze a testa e balanca a cabeca
levemente horizontalmente e responde com voz mais firme].
Né&o.

P —Vocés lembraram agora de duas situacdes, como
voceés ficaram de ndo poder brincar com os primos e poder
ir para a praia.

RUBI — Eu fiquei surpreso, porque eu queria muito
brincar com elas. E ai eu ndo pude e acabei ficando triste.

P — E como a tua mée que te contou?

[aparece voz do pai do Rubi ao fundo confirmando que
foi a mée que contou].

RUBI — Foi a minha mde que me contou que eu nao
poderia ir.

P — E vocé, Esmeralda, como foi ter ouvido de ter
recebido essa noticia [de n&o ir para a praia].

ESMERALDA - Eu fiquei triste mas ai eu pensei
“Bem..”, mas por outro lado, no ano que vem, eu vou poder ir
[inclina a cabeca para o lado e sorri discretamente para a

cameray.

Rubi aproxima mais da
camera depois que é anunciado
que o encontro esté encerrando.

Esmeralda se afasta mais
da camera e desencosta o corpo da
parede.

Ametista segue na mesma
postura sentada atras da mesa.

P —Bom, nds vamos encerrar a atividade de hoje. No
préximo encontro a gente vai fazer mais uma brincadeira e
uma leitura, amanhd ndés vamos construir uma historia
juntos que eu quero que voceés participem bastante. E quero
gue se VOCcés quiserem, vocés possam criar um desenho
durante o dia de hoje, sobre o0 que o desenho sobre o0 que a
noticia representa para vocés, alguma coisa que nos

discutimos aqui. Figuem a vontade, ndo é obrigatorio.




290

Fiquem bem livres. Se quiserem, podem me mostrar aqui,
ai a gente compartilha sobre o que vocés desenharam. Se
quiserem trazer algo sobre noticia, a gente pode discutir
juntos. E se ficou alguma duvida, podem aproveitarem
esses minutos para tirarem ddvidas, o microfone esta
aberto. Ou mesmo para saber 0 que é noticia, se ainda ndo
conseguiu compreender, figuem a vontade.

[criancas em siléncio, sobressai ruidos do entorno deles]

RUBI — Nao tenho duvidas!

ESMERALDA - Eu também, ndo tenho muitas
duvidas.

P — E vocé, Ametista?

AMETISTA — Também néo.

P — Quero agradecer a participacdo de vocés.
Gostaram de brincar de buscar os objetos e da histéria?

ESMERALDA - Sim! [sorri para a camera
longamente].

RUBI — Sim eu adorei! [mantém os bragos junto ao
corpo, embaixo da mesa].

P —Nos encontramos novamente, nds vamos ter uma
nova histéria e um novo desafio. Um abraco para vocés
[abana para a camera].

RUBI — Tchau!

ESMERALDA — Tchau! [abana e sorri para a camera).

P — Déem tchau para CoruGim [aponta para tras].
Vou la buscar para vocés! [tira o fone, se levanta e traz o
mascote préximo da camera].

RUBI — Tchau coruja! [abana bem proximo da camera
e desconecta da chamada].

AMETISTA — [abana e fica mais proxima da camera].
Tchau!

ESMERALDA - [abana e sorri muito]. Até amanha!

Tchau!
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[chamada encerrada]
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Encontro 02 - 30/12/2020

IMAGENS

AUDIO

000000

Pesquisador esta em casa,
na sala, sentado com CoruGim e
Flor ao fundo.

Assistente de apoio esta
oculta, sem audio e sem video.

Rubi esta sentado em
frente a uma mesa, na parte
externa da casa..

Esmeralda estd sentada
na cama, no quarto.

Ametista esta sentada,
provavelmente na cozinha, em
frente a uma mesa, de costas para
uma parede de azulejos.

P — Ola vamos recomecar nosso encontro. Vamos

nos reapresentar.
[criancas e pesquisador fala nome, idade e cidade].

P — Estamos aqui também com CoruGim e Flor,
estdo aqui aqui atras [mostra eles posicionados atras, pega
coruja menor para mostrar mais perto da camera]. Entéo,
hoje nés vamos ter uma nova histéria. Me ajudem a

lembrar o que nos discutimos ontem.

[siléncio das criancas. Ametista estd sentada com
postura ereta, Esmeralda esta sentada também sem se encostar
na parede, mas numa postura relaxada mas ereta. Rubi esta
sentado com postura ereta, mais proximo da camera e com 0s

bracos junto ao corpo, com as maos por baixo da mesa]

RUBI - [levanta a mdo] Ontem a gente brincou de pegar

objetos.

ESMERALDA - [levanta a mé&o e sorri] E a gente

conversou sobre noticias.
P — E tinha uma histdria, quem lembra?

[Siléncio das criancas. Os trés olham para a cAmera mas

néo respondem].
P — Vocé lembra, Ametista?

AMETISTA — [mexe algo com as maos e respondem
em voz baixa, corpo firme, mas olhando para baixo, fazendo

movimento horizontal com a cabeca]. N&o.
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P — Quem mais lembra o que era a histdria?

ESMERALDA — [Levanta a m&o para falar] A histéria
que nos lemos era sobre varias meninas e uma delas tinha que
viajar e as amigas ajudaram ela a ficar mais tempo na cidade.

[sorri ao final].
P — E o que tinha de noticia nessa histdria?

ESMERALDA — [levanta a mado] A primeira noticia que
ela teve € que ela tinha que ir para outra cidade e outra é que

ela ndo poderia levar o cachorro dela.

P — Bacana! Entdo, hoje n6s vamos criar uma
histdria juntos, vai brincar também. Eu s6 queria saber do
Rubi se esta tudo bem ai? [para ver se ele sabia algo sobre

a queda do tio do telhado].

RUBI — Ta! [com voz firme e confirmando com a

cabeca em movimento amplo na vertical].

[Siléncio, aguardando complementar a resposta]

Enguanto Rubi conta a

historia, Esmeralda olha
atentamente e acompanha a
historia com Sorrisos e

confirmagbes com movimentos
verticais da cabeca.

Quando Rubi conta sua
historia, Ametista pega o seu livro
e fica lendo.

P — Ok. Agora nds vamos partir para uma nova
atividade. Pode ir bem tranquilo, ndo precisa ir correndo.
Para buscar uma historia, um livro ou algo que lembre
alguma historia que vocés gostem. Vamos 1a?

[musica na tela com os personagens dancando. Rubi sai
da camera, Ametista e Esmeralda fecham as cameras. Depois

retornam. Crondmetro é encerrado e tela é fechada].

P — Vamos compartilhar as nossas historias. Quem

quer comecar?
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[Rubi coloca um capuz vermelho na cabeca. Esmeralda
e Ametista voltam a posi¢édo anterior, sem deixar em evidéncia

0 objeto que trouxeram].
RUBI — [acena com as duas méos e grita] Eu!
P — Pode falar, Rubi.

RUBI — [capuz na cabeca, olha para o lado e comecga a
colocar a médo na cabeca enquanto fala, numa velocidade
acelerada de fala, porém concatenada e coerente com a historia,
gesticula bastante os bracos durante a historia] Era uma vez a
Chapeuzinho Vermelho. A sua mée pediu para Chapeuzinho
Vermelho pegar a cesta de frutas e dar para sua vo que estava
doente, 14 no meio da floresta. Ai Chapeuzinho fica cantando
uma cangdo. Ai o Lobo Mau viu a garotinha morrendo de fome.
Al ele quis comer a garotinha. Mas como ele era esperto, ele
acabou ndo comendo, eu foi atras de onde ela ia e acabou
descobrindo. Entdo ele foi até a casa da avo, comeu a avo e a
Chapeuzinho chegou: “Ding Dong”. Ai 0 Lobo perguntou:
“Quem ¢”? “Chapeuzinho Vermelho”. Ai a avd, que era o Lobo
Mau, disse “Pode entrar”. A Chapeuzinho deu a cesta e 0 Lobo
Mau falou: “Que olhos grandes vocé tem!” E para te enxergar
melhor, o lobo disse. “Que boca grande, vocé tem!”. Ai ele
acabou ndo comendo ela e fugiu. Ela correu, chamou o cagador,
0 cacador matou o Lobo, pegou a velhinha que estava na barriga

dele, a velhinha foi salva e fim da historia.

P — Parabéns pela historial Rubi contou uma

histéria para a gente! Quem quer agora mostrar seu livro?

ESMERALDA — [mostra o livro para a camera, porém
ndo é possivel identificar o titulo e a figura da capa. Ela sorri
quando fala] A minha historia € sobre um menino que as

pessoas zombavam dele. [comeca a ler, numa velocidade mais
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devagar, fragmentando as frases]. “Nilo é um estudante da
Torre Dourada. Ele toca um instrumento especial [choro forte
de um bebé ao fundo sobrepdem a leitura em voz mais baixa,
algumas palavras ficam

incompreensiveis em alguns

momentos].
P — Esse é um livro que fala sobre amizades?

ESMERALDA - [confirma balancando a cabeca

verticalmente e sorri].

Esmeralda sorri e
acompanha atenta a leitura de
Ametista. No final da leitura, ela
bate palmas delicadamente para a
camera, sem som.

Rubi também, mantém
postura ereta, acompanhando a
camera, sem muitos movimentos
no corpo, mas em alguns
momentos fecha os olhos. Ao final
se espreguica e olha para baixo.

P — E vocé, Ametista?

AMETISTA —[mostra um livro bem préximo a cdmera,

onde se 1€ claramente o titulo “O Pega-Pega, mas néo fala].
P — Conta para nos a histéria!

AMETISTA —Um gato veio |4, o galo veio de la [leitura
mais arrastada, mostra a ilustracdo do livro com os
personagens]. O gato disse: “Vamos pegar o rato?”. O galo
falou: “Vamos”. O galo falou: “Vocé vai por |4 e eu vou por
ca”. E gato falou: “Nao, eu vou por ¢4 e voce vai por 14”. O galo
falou: “Vocé ndo sabe de nada”. E o gato disse: “Quem nao

sabe de nada ¢ vocé!”. O galo falou: “O gato pegou o galo”. “O

galo pegou o gato”. L4 longe o rato ria”.
[Esmeralda bate palmas para a cAmera e sorri]

P — Eu vi que a Esmeralda bateu palminhas! Que

legal!

[Rubi bate palmas também mas ndo sorri].

Esmeralda se debruca
sobre o corpo e aproxima muito da
camera, com o rosto em evidéncia,
sorri bastante para a camera,
balanca a cabeca levemente para o
lado para confirmar o que esti

P — Eu escolhi um livro também para falar, tem
varias historias que falam sobre encontrar nossos os sonhos

para as crianc¢as: “Sua missdo é vencer” [mostra para a
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sendo dito. atencdo bastante
voltada para a camera.

Rubi olha para o lado.
Esta sentado em postura ereta e
relaxada, bracos para baixo,
poucos movimentos corporais.

Ametista estd sentada
ereta, olhando para a camera.
Franze a testa em alguns
momentos, mas mostrando-se
interessada na orientacdo. Depois,
pega o caderno e rabisca algo, com
a cabeca mais baixa, mas postura
ereta.

camera]. Temos entdo, a historia da Chapeuzinho, do Nilo,
do gato e do rato e do vencedor. Agora nds vamos contar
uma histéria juntos. No outro encontro, eu contei uma
histéria que ndo tinha imagens. Hoje, o Rubi fez uma
encenacao para a gente, a Ametista e a Esmeralda leram a
historia que tem no livro. Agora, eu vou fazer uma
brincadeira que vocés vao ajudar a contar a histéria a
partir das imagens que eu vou mostrar. E um livro que ndo
tem palavras, e vocés vao me ajudar a contar a historia. E
vocés vao escolher se é uma historia engracada, se querem
outro caminho... Eu vou mostrando e vocés vamos criando

juntos. Vocés vao me dizendo o que a cena diz.

Rubi comega ficando
com postura ereta, bragos rente ao
corpo, méos por baixo da mesa,
sem movimentos corporais.

Ametista afasta-se um
pouco da cdmera numa posi¢do
mais confortivel, encostada na
parede, mas ainda assim com boa
parte do tronco em evidéncia.
Aproxima a cabeca para ver as
figuras.

Ametista  desliga a
camera.

[mostra a imagem 1 — criangas no quarto, sobre a cama,
com um album, colando figuras. Ao fundo, na janela, um urso

de pellcia, com um chapéu verde com uma vela acesa no topo]

P — O que esta acontecendo na cena, quem Sao 0S
personagens? Cada um pode criar personagens diferentes,

criar a histoéria como vocés estao vendo.

RUBI - [sem muitos movimentos corporais] Jodo e

Maria estavam vendo fotos.

ESMERALDA -
desenhando.

[levanta a mé&o, sorri] Estéo

AMETISTA — [com a camera fechada, voz firme] Eles

estdo desenhando e estdo pintando.

ESMERALDA - E estdo recortando também [ha uma

tesoura sobre a cama].
P — Eles séo amigos?

ESMERALDA — Parecem ser irmaos.
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RUBI — [bragos rente ao corpo, sem movimentos dos
bracos] O ursinho estava olhando parado, mas ele ndo podia

pintar, ele vivia parado, ai ele ficou triste.

ESMERALDA — Sim.

Ametista segue com a
camera fechada. Depois volta a
abrir, mas fica desenhando ou
escrevendo no caderno, alternando
olhar para a cdmera.

Rubi permanece com
postura ereta e 0s bragos rente ao
corpo.

Esmeralda inclina o
corpo lateralmente e aproxima a
cabeca em direcdo & cAmera para
ver melhor a imagem.

P — O Que nds temos na préxima cena?

[imagem 2 — num consultério de uma emergéncia,
médico com uma pasta cheia de papeis estd em pé apontando
para duas radiografias fixadas na parede com a imagem de
0ssos do pé quebrado. Uma crianca esta sentada sobre uma
maca, com 0s bragos cruzados e semblante triste. Ao lado dela,
estdo os pais, em pe, olhando para a radiografia com expressédo
de preocupacéo, a mée leva a mao cobrindo a boca. No chéo,

préximo a crianca, estd um skate quebrado].

ESMERALDA - [inclina o corpo lateralmente e
aproxima a cabeca em direcdo a camera para ver melhor a

imagem]. Parece que a menina quebrou o pé brincando.
P — E 0 que pode estar acontecendo?

RUBI [longe da camera, fala muito baixo e vozes de

criancas gritando ao fundo se sobrepde]

P — Melhor vocé se aproximar da camera, Rubi, para

te ouvir melhor.

RUBI — [Se aproxima da camera, apoiando o corpo
sobre 0s bracos cruzados na mesa, fala fica mais clara]. Ai o
médico disse que nado tinha conserto, que ela ia ter que amputar

a perna.

[Siléncio das criangas]
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P - O que mais que ele disse para a crianca e para 0s
pais dela?

[Siléncio das criancas. Ametista abre a camera
novamente, esta mais proxima da camera. Esmeralda mexe na

camera. Rubi comega a mexer com a caneta e olha para baixo].

RUBI — [olhando para baixo, gesticula com os bragos
abertos no fim da frase, em “surpresos”] O pai dela ficaram

Surpresos.

ESMERALDA - [levanta a mdo] Eles ficaram
surpresos, como o Rubi disse, ela ficou muito triste. Os pais
dela ficaram surpresos porque ela nunca tinha quebrado a

perna.

P — O que ela pode ter feito para ter chegado nessa

cena?

ESMERALDA - [fala calmamente] Parece que ela

estava brincando.

RUBI [gesticula bastante com os bragos, algumas

palavras ficam inaudiveis por falha na conexao].

P — Vocé vai precisar ficar mais pertinho para a

gente poder te ouvir.

RUBI — [se aproxima da camera, fala mais alto, ainda
assim alguns pontos cortados]. Ai descobriram que ndo tinha
conserto. Ai eles falaram com o médico [inaudivel] e forcaram

a consertaram 0 0sso dela. E a menina... [palavra inaudivel].

P — E quem ¢ essa pessoa que esta conversando com

eles?

ESMERALDA — E 0 médico.
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P — E 0 que ele esta falando para eles?

ESMERALDA — [bem préxima da cdmera, porém com
0 rosto com sombra, pouca iluminacdo] Que ela quebrou a

perna e o dedinho.

P — E vocés acham que ele estd conversando com

quem?
ESMERALDA — Com os pais dela.

P — Com quem vocé acha, Ametista, que ele esta

conversando?

AMETISTA - [siléncio, fica bem proxima da camera,
olha para a tela, enquanto segue mexendo em algum objeto com

as maos, mas ndo responde].

P - E vocé, Rubi, enquanto a Ametista esta

pensando, com quem vocé acha que eles estdo conversando?
AMETISTA — Eles estdo conversando com o doutor.

RUBI — Entéo, ele estd mostrando “fotos” para os pais

deles. Que 0 0sso quebrou [inaudivel no final].

Os trés estdio com a
camera mais préxima do corpo.

Esmeralda olhando direto
para a cAmera.

Rubi aperta os l&bios
enquanto Esmeralda fala.

Ametista mexe algo nas
maos, alterna olhar para as maos e
para a tela, mas estd com o corpo
voltado proximo da camera.

P — Eu vou passar para a proxima cena.

[Imagem 3 — Menina internada no quarto escuro de um

hospital, possivelmente uma UTI, com aparelhos de
monitoramento no alto da cama. Ao lado ha outra crianca
dormindo em outro leito. Ao fundo, uma porta aberta onde
aparecem dias enfermeiras em uma sala mais clara, onde

preparam medicacao].

P — O que vocés veem nessa imagem?
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ESMERALDA - Que ela teve que ficar deitada na cama
e 0 do lado tinha outro menino. E atrds do outro menino tinham

duas enfermeiras.

[Rubi e Ametista comecam a falar juntos mas param,

incompreensivel o que disseram].

RUBI — Ai a menina quebrou a perna boa. Ai a outra

menina tinha cancer e ela estava muito ruim.
P — E elas estavam juntas no mesmo lugar?
[siléncio das criancgas]

AMETISTA — [aproxima da cadmera para responder,
mas segue mexendo com o objeto nas maos] Ela teve que ficar

internada.
P — E como esta sendo para ela ficar nesse lugar?
RUBI — Internada.

AMETISTA — [se aproxima da camera, mas mais
debrucada sobre a mesa, fala com voz bem firme] Acho que ela

esta com um pouco de medo de ficar ai.

RUBI — [gesticula com a m&o em frente ao rosto] Ela
estava sentindo dor e com muita febre [énfase tnica na palavra

“muita”].

P — Ela esta sozinha? Ela esta com alguém junto com

ela?
RUBI — Ela estd com o amiguinho dela.

ESMERALDA — O amigo dela também ficou doente.

Os trés seguem bem
proximos da cAmera.

Proxima cena. O que temos agora?
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Esmeralda estd bem

atenta.

Ametista também, mas
esta apoiando a cabega sobre o0s
bracos cruzados em cima da mesa.

Rubi é o que esta mais ao
fundo, olha para baixo, mas ainda
assim, atento ao que acontece na
tela.

[imagem 4 — No quarto, médico prepara uma injecao,
de costas para a crianca que estd na cama, abragada ao pai. A

crianca demonstra que esta com expressao de medo].
[Siléncio das criancas]
AMETISTA — O médico foi cuidar dela.

RUBI — O meédico estava querendo dar uma injecao
nela, para ver se ela melhorava mas a menina estava morrendo

de medo. E o pai estava explicando para ela: “Calma, calma”.
P — O pai estava junto com ela, Rubi?

RUBI — Estava junto com ela e estava explicando que

SO vai ser uma picadinha.
P — E o doutor, como estava com essa menina?

RUBI — Entdo, ele estava tentando curar a menina,
tentando dar a medicag&o para ela e uma injecdo. Ai a menina
morreu de medo. Ai o pai ficou explicando para ela que era s

uma picadinha.

P — Vocés acham que o médico vai aplicar a injecéo
e val perguntar para ela se ela quer? Vocés acham que

precisa conversar com ela?

RUBI — Eu acho que médico antes de dar a injecédo vai
chegar para ela e vai falar “Calma, € s6 uma picadinha de vez,

ndo vai ser nada”, antes dele picar.
P — O que vocé acha, Ametista?

AMETISTA -

responder]. Eu acho que ele mandou ela ter calma, que ndo ia

[franze os labios, demora para

doer nada.
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P — E importante chegar e perguntar?
ESMERALDA — Sim.
RUBI — E importante.

P — E se 0 médico chegar e fizer a injecdo e nao falar

nada com a crianga, 0 que acontece, como a crianca fica?
RUBI — Eu acho que a menina vai chorar.

ESMERALDA - [levanta a médo para falar] Se ele ndo
fala para ela que vai dar injecdo, na proxima vez que ela for
fazer injecdo ela vai ficar com ainda mais medo do que ela

estava.

P —Olha s6. E ai 0 que acontece se ela ficar com medo

e tiver que tomar outra injecao?

ESMERALDA - Ela ndo vai mais gostar de ir no
médico. Cada vez que os pais delas forem levar ela no médico,

ela ndo vai gostar.
P — E isso, Ametista?

AMETISTA — [mexe no caderno e olha para baixo, fala

em tom mais introspectivo]. Sim.

Criancas se aproximam
da tela para ver a figura.

Rubi assegura a cabeca
com as maos ao lado da fronte.

Ametista fica mais ereta
na camera, com movimentos
corporais mais espontaneos, mas
bem atenta ao que acontece na tela.

P - Eu vou passar para a proxima cena. O que nos

temos agora?

[imagem 5 — crianga deitada na cama de hospital,
sozinha no quarto. Na frente do leito esta o skate remendado].

ESMERALDA - Ela deitada na cama... [ndo completa

a frase, e silencia].
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P — Ali na figura tem algo a ver com o0 que aconteceu

com ela?
ESMERALDA - Ela estava de skate.

RUBI — [coloca as mdos ao lado da bochecha, ao
terminar morde os labios]. Ai acho que foi que ela quebrou a

perna.

AMETISTA - Ela estava aprendendo a andar de skate

e caiu.

P — Proxima cena, o que temos?

[imagem 6 — Crianga no leito do hospital sendo atendida
por uma enfermeira, que mede seu pulso. A crianca esta com
semblante de medo e a enfermeira esta alegre, olhando para o

relégio enquanto com a outra méo assegura a méo da crianga].

RUBI — [mé&os na cabeca enquanto fala] A enfermeira
falando que ela vai ficar boa, que vai ficar tudo bem, que ela

ndo vai mais precisar de exames.

AMETISTA — [aproxima-se da camera e fala com voz
firme] Também acho.

RUBI — A menina estava pensando que a enfermeira ia

furar ela mais, porque a menina era surda.

P — Tem diferenca, Rubi, na forma como ela é

tratada por ser surda?
RUBI — Nao, ela ja nasceu assim.

P — Essa enfermeira parece que esta conversando
com ela, esta proxima. E diferente da postura do médico

anteriormente?
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[0s trés respondem juntos] Sim.

P — E diferente da postura do médico? O que tem

diferente nessa cena?

ESMERALDA — [corpo préximo a camera] Parece que

ela esta alegrando a menina.
RUBI — Mas a menina parece que ainda estd com medo.

ESMERALDA — [estd mexendo no celular, mdo em
primeiro plano, cabeca apoiada na outra méo]. Parece que ela

esta assustada.
P — Mesmo com a enfermeira cuidando dela?

ESMERALDA — Sim, parece que a enfermeira esta

olhando as horas [rel6gio no pulso].

P — Se vocés fossem a enfermeira, o que vocés diriam

para a crianga?

RUBI - “Calma, ndao se assusta, vocé val tomar o

remédio [inaudivel], daqui a pouco vocé vai estar de alta”.
P — O que vocé diria, Ametista?

AMETISTA [bebe agua antes de responder] Que era

para ela ter calma.
P — E vocé, Esmeralda, qual seria o teu recado?

ESMERALDA — [estd com a cdmera desfocada]. Eu iria

dizer para ela ter calma também, que em seguida ela iria sair.

Esmeralda sai de cena na
camera, fica desfocada, pegando
algum objeto do quarto. Porém
segue respondendo prontamente
por audio.

P — Eu vou passar a proxima cena. O que temos

agora?
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Rubi posiciona a camera
de modo que aparece apenas dos
ombros para cima. Porém aparenta
ndo ter tantos movimentos no

corpo, mas estd bem atento,
acompanhando o que estd
acontecendo na histéria.

Ametista esta  com

postura ereta, mais afastada da
cadeira e fica mexendo com o
lapis, olhar esta mais concentrado
nas maos.

[imagem 7: doutor com um sorriso nos labios conversa
com a crianga que esta em pé na cama, assegurando um urso de
pellcia pelas orelhas. O menino tem o olhar sereno, um sorriso
discreto e corre uma lagrima de seu olho e olha atentamente o
médico. O menino tem um bottom grande no peito, como se
tivesse sido premiado. O médico estd com um das maos dentro

da sua maleta].

ESMERALDA - [cadmera desfocada, ela ndo aparece].

O doutor esta falando com o irmédo dela.

RUBI — Doutor falou que a irma que ja esta bem e vai

vir para casa de alta.

P — O doutor estd diferente da maneira como

apareceu nas outras cenas?

AMETISTA — [com um l&pis na mdo, responde mais

arrastada] Sim.
ESMERALDA — O doutor esta feliz.

RUBI — O doutor esta super alegre pela felicidade da

crianca, sabendo que a irma vai voltar para casa.
P — E a crianga, como esta nessa cena?
RUBI — Ela esta super feliz.
P — Eles estdo conversando nessa cena?

ESMERALDA — [sem aparecer na camera, com Vvoz
enfatica, mais alta] Sim! E o garoto também esta diferente.

Parece que ele estava chorando.

RUBI — [proximo a camera] Porque os olhos dele

estavam com uma lagrima ainda no olho.
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P — O que um esta dizendo para o outro?

RUBI — O médico esta dizendo que tudo vai ficar bem.

E ele dizendo: “Que bom que minha irma vai voltar para casa!”.

AMETISTA - [segue fora de foco, mas respondendo
répido, com voz firme]. Mas parece que o0 médico esta pegando
alguma coisa da bolsa.

P — O que sera que ele esta tirando da bolsa?

RUBI — Eu acho que é uma caneta nova para eles

desenharem.

AMETISTA — Acho que ele vai tirar o papel para ela ir

embora.

P — O papel para ela ir embora, é um papel

importante?

AMESTISTA / ESMERALDA - [respondem juntas].

Sim!

RUBI - E a alta!

P — E 0 que esta escrito nesse papel do doutor, vamos
escrever juntos...

[Siléncio das criancas. Rubi permanece na posicdo que
estd depois de alguém vir ajuda-lo com o celular. Ametista bebe
agua. Esmeralda abre a camera novamente, esta com um fone

de ouvido].

RUBI — [olha para o lado e pergunta algo para alguém
ao lado, possivelmente a mae dele, antes de responder] A alta é
quando uma pessoa € liberada do hospital e ndo vai mais

precisar de injecdo e pode ir para casa.
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P - Alguém mais tem uma ideia?
AMETISTA — [levanta a m&o, mas ajusta a camera].
P — Ametista levantou a méo, quer falar?

AMETISTA - [balanga a cabeca horizontalmente e ndo

responde].

P — O que temos na proxima cena?

[imagem 8 — Menina estd numa cadeira de rodas na
frente do hospital, sendo empurrada pelos pais. A menina
carrega um ramalhete de flores e esta sorridente, ela esta com
uma tipoia no brago. O pai empurra a cadeira e mae sorridente,
abre os bracos para frente. No alto da cadeira, hd baldes
coloridos amarrados. Ao fundo, na porta do hospital, uma

enfermeira sorridente acena para a familia].

RUBI — Significa: a menina de cadeira de rodas com

uma festa de despedida, de saida do hospital.
P — E como esta o rostinho dessa menina?

ESMERALDA / RUBI / AMETISTA — [trés gritam

juntos] Ela esta feliz!

ESMERALDA - Esta quebrada... [fala baixo, inaudivel

a frase, e fecha a camera].
P — Como estéo os pais dela?
RUBI — Estéo mais feliz que o mundo!
P — Por que eles estéo felizes?
RUBI — Porque a menina teve alta.

P — E a enfermeira la atras?
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RUBI — Ela também esta feliz porque a menina teve
alta.

AMETISTA — [mexe nas coisas da mesa enquanto fala]

A enfermeira estava dando tchau para ela.

ESMERALDA - [levanta a mé&o] Que estdo mais feliz

porque ela ficou muito tempo no médico.
Qual o nome que vocés voceés vao escolher para ela?
RUBI — Julia.
AMETISTA — Isabel.
ESMERALDA — Maria.
P - Bonitos nomes!

[encerra compartilhamento de imagens]

Rubi esta sentado mais
proximo da cmera, mas o olhar
transita para fora da camera.

Ametista estd sentada
proxima da cAmera, postura ereta,
bebe &gua vérias vezes e mexe nos
objetos da mesa, mas olhar esta
atento a camera.

Esmeralda esta sentada
perto da camera, escreve no
caderno, alterna olhar para cAmera
e 0 papel. Na hora sobre a questao
da noticia, estd olhando apenas
para 0 caderno, ndo esta mais
sorrindo, nem olhando para a
camera.

P - Agora terminamos a nossa historia, queria fazer
algumas perguntas sobre ela. Sobre o que conta essa
historia que nds construimos juntos a partir dessas

imagens?

RUBI — [mados juntas na altura do peito]. Conta a
historia de uma menina que estava internada porque quebrou a
perna e precisava tomar varias medicacdes para ver se

consertava a perna. A perna consertou e ela teve alta.
P - Sobre o que era a historia, Ametista?

AMETISTA - [fez mencéo de pedir fala, mas silencia,
olha concentradamente para o lado enquanto pensa. Demora a
responder]. Eu acho que... Como ela estava com muito medo

da medicacao para ela, ela foi forte e conseguiu sair do hospital.
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ESMERALDA - Ela tinha um irmdo que era muito
amigo dela e ele ficou muito triste quando ela estava andando

de skate e quebrou o braco e a perna.

P — Lembrando da histéria do primeiro encontro, o

que temos de noticia na historia de hoje?

RUBI — A primeira noticia que ela teve foi ruim, que ela
quebrou a perna e ela teve que ficar no hospital. A noticia boa
é que ela teve alta do hospital e ndo precisou mais tomar

injecOes e medicagdes.

P — Por que vocé entende que a primeira noticia foi

ruim, Rubi?

RUBI — [estd segurando as maos e responde olhando
para o lado] Porque ela tinha quebrado a perna e ela teve que
amputar a perna e ela ndo podia ver o irmdo dela. Ela ficou

muito triste.
P — E a outra noticia?
RUBI — Foi boa ,que ela tomou alta.

P — O que vocé entendeu de noticia na histéria,

Esmeralda?

ESMERALDA - [estd mais abatida, ndo sorri para a
camera, estd com voz mais baixa e ndo olha para camera,
postura ja ndo esta tao ereta] A primeira noticia ruim € como o
Rubi falou, que ela quebrou a perna e ela ficou muito triste
porque ela ndo ia poder mais ver o irmdo dela. Mas a boa foi

que ela saiu e pode desenhar com o irmdo dela.

P — E vocé, Ametista, o que entende de noticia nessa

historia?
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AMETISTA - [esta debrugada sobre os bracos e olha
para o lado, mas voz esta firme, semblante mais aberto] Eu
entendi que ela foi tentar andar de skate e caiu e teve que ir para

0 hospital. S6 que ela queria ficar com o irmao dela.

P —Vocés lembram que uma hora o médico apareceu
com a injecdo e ela estava encolhida abragada no pai dela.
Teve noticia nesse momento, precisava ter uma noticia

nessa cena?

ESMERALDA - [levanta a mé&o, semblante menos
triste] A noticia que teve é que o médico disse para ela que ela

ia ter que tomar injecéo.

RUBI — [passa a mao na cabega, mas movimentos mais
lentos] Pra ela foi uma noticia boa e ruim, porque ela sabia que
ela ia sarar com aquela injecdo mas ela ndo sabia que ia doer

tanto, um monte.

AMETISTA — [voz firme, se aproxima da camera para
falar]. Eu acho que como ela ficou com muito medo, ela ficou
abracada com o pai dela. Mas ai o pai dela ficou falando com

ela e ela ficou sem medo [se encolhe ao final e baixa a voz].

P — Vocés falaram do momento do médico contar
para os pais dela e depois contar para ela. E importante o
médico ter contado para ela o que estava acontecendo, ter

mostrado o exame?

[siléncio das criancas. Ametista mexe algo do lado.
Esmeralda esta debrucada sobre o braco, em primeiro plano na
camera, postura menos verticalizada. Rubi olha para algo para

baixal].

P — E se 0 médico ndo tivesse mostrado o exame,

como a menina ia ficar?
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RUBI — Ela ia ficar com a perna doendo e se ela andasse

de novo, ela ia continuar com mais dor.

ESMERALDA - [levanta a mdo, ergue mais a postura,
e voz mais firme] Se o médico ndo tivesse contado para ela que
ela tinha quebrado a perna, ela ia tentar andar de novo e ia

machucar mais a perna dela e ia ficar mais grave.

P — Se ela ndo ficasse sabendo da noticia, sem saber

porqgue ela tinha ido, o que poderia acontecer.

ESMERALDA — [mé&o encostada na lateral do rosto]
Bom, elaia ir e s6 iria saber quando o médico dissesse para ela.

Rubi, enquanto conta,
estd numa postura ereta, sem
grandes movimentos corporais.
Assegura 0 caderno em frente a
boca, depois aproxima da tela para
mostrar.

Ametista, estd com o
corpo inclinado para a frente, rosto
com a boca franzindo e méos na
cabeca, na altura dos olhos, como
se fizesse uma viseira com 0s
dedos. Quando Rubi conta da alta
com o Batman, ela d& um sorriso,
ainda com a cabeca apoiada sobre
a mesa.

Esmeralda, estd mais
cabisbaixa, apoia o0 troco sobre o0s
bracos, semblante mais triste, ou
de cansaco. Estd desenhando no
caderno.

Quando Rubi conta da
alta com o Batman, Esmeralda vira
o0 rosto de volta para a camera e
volta a expressar um sorriso mais
timido.

P — O que vocés lembram do que vocés passaram e

gue vocés identificam como sendo uma boa ou ma noticia?

RUBI — [voz firme e mostra o caderno com o desenho
dele — em anexo] A minha boa noticia foi que, eu estava
internado para fazer transplante de medula. Eu sai do hospital
e tive alta [mostra o desenho mais préximo da tela e descreve].
Aqui é meu pai e minha mée, eu e meus dois irmaos. Foi o dia

que eu tinha saido de alta.
P — E essa foi uma boa noticia?

RUBI — [guardando o caderno] Foi uma étima noticia!

[{P4

[énfase na palavra “6tima”].
P — Quem te contou essa noticia?

RUBI — A enfermeira foi no meu quarto e disse: “Vocé
esta de alta”. Ai do nada, o Batman, um homem vestido de
Batman abriu a porta e me levou até a recep¢édo para ir embora.
Fiquei muito feliz! [um sorriso timido ao final]. Tinha muita

gente, muita gente, querendo tirar foto, muita gente! E quando
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estava saindo do hospital, minha familia toda [énfase na palavra
“toda” e faz um movimento grande com o braco e passa a
gesticular grande] preparou uma festa pra mim e foi direto me

abracar porque eu fiquei muito feliz.

P — Boa historia, Rubi! E quem mais tem uma

historia para contar, uma boa ou uma ma noticia?

ESMERALDA — [mantem a m&o sobre a boca, corpo
apoiado pra frente, balanca a cabeca horizontalmente para

sinalizar que ndo quer responder].

AMETISTA — [franze o rosto e mexe no cabelo antes
de responder, voz firme, aproxima-se da camera para falar]. Eu
tenho uma boa [noticia]. Quando eu fui mais meu irméo e o

meu pai para a praia. Foi um dia muito feliz para mim.
P — Qual foi a noticia que eles te deram?
AMETISTA — Eu ndo me lembro. [franze a boca].
P — A noticia foi sobre ir para a praia?
AMETISTA — Sim, mais isso foi antes da quarentena.
P — E vocé ficou feliz?

AMETISTA — Sim [franze a boca].

005000

Rubi boceja, levanta a
cabeca. Se debruca totalmente
sobre a mesa. Posicdo bem
horizontalizada do tronco e da
cabeca. Semblante triste.

Esmeralda estd com
postura mais ereta, mas semblante
sério. Balanga o lapis ao lado do
corpo. Fecha a cadmera e volta.

Ametista franze o rosto,
estd com a cabeca baixa. Corpo
apoiado na mesa. Fecha a cmera.

P — O que vocés lembram quando estavam em
internacdo, de estar no hospital, vocés souberam tudo que
precisavam saber? Ficaram com davida em alguma coisa,

alguma noticia que vocés ndo souberam?

[siléncio das criancas. Estdo muito dispersas, com a
postura pouco ereta, debrucados. Ametista olha para a camera,
mas franze o rosto, depois fecha a camera. Rubi se debruca

sobre o braco. Esmeralda esta com a cabeca apoiada no braco,
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Os trés fecham a camera
por alguns instantes, em
momentos diferentes.

semblante triste, bate alguma coisa na mesa, som sai no

microfone].
P — Quer falar. Ametista?

AMETISTA - [estava com a camera fechada e volta
mais ativa, mas ao perguntar fecha o rosto, franze os labios e
balanga a cabega horizontalmente manifestando que ndo quer

responder].

Rubi estd com a camera
fechada. Volta somente quando
entra na histéria da Charlotte.

Esmeralda se aproxima
da camera, mas com semblante
sério.

Ametista se debruca na
mesa.

P — Para encerrar entdo, da histéria de vocés, vocés

gostam de ouvir noticias? O que vocés acham das noticias?

AMETISTA — Eu acho bom. [pausa antes de continuar].

Porque se a noticia é boa, vocé fica mais feliz ainda.
P — E importante a crianca ser informada?
AMETISTA — [responde com voz mais lenta] Sim.

P — E ma noticia? Quando tem que dar uma ma

noticia, a crianca deve saber?

AMETISTA — [fala com voz mais baixa e franze a boca

ao final] Eu acho que ela ndo quis saber.

P — E um direito da crianca saber ou ela precisa

saber?

AMETISTA — Ela ndo quer, ndo merece saber. [franze

bem a boca ao falar, voz mais baixa].

ESMERALDA - [levanta a m&o] Bom, uma noticia
ruim, de qualquer forma, a crianga precisa saber. Mesmo que
ela ndo queira saber, € uma noticia para ela. Ai depois, se for
uma noticia muito ruim, se ela ndo quiser que conte, ela vai
ouvir de outra forma, ela vai perguntar porque nao contou para

ela.
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Rubi volta & cémera.
Volta a gesticular nas respostas
quando fala da ma noticia para a
crianca.

Ametista olha para o
lado. Ametista fecha a cAmera na
hora da ma noticia.

Ametista eleva a postura
e volta a olhar para a camera.
Quando entra a ma noticia,
comeca a esfregar a méo no rosto
fortemente e se debruca sobre o
braco.

P — Isso que a Esmeralda levantou agora, de a
crianca ficar sabendo e ninguém contar para ela, sabendo
para outra pessoa. Eu lembrei da Charlotte, que ela ouviu
0 que o pai dela ia viajar e ndo ia contar para ela que eles

iam embora da cidade, ela descobriu por acaso.

RUBI — [gesticula grande, fazendo movimentos com 0s
bracos e com fala mais performética] Eu acho que a crianca
primeiro vai querer saber da boa [noticia], depois da ruim. Por
que a da ruim, ela quer saber porque, vai que é com ela a da
ruim, ela quer saber o que pode acontecer com ela, entendeu,

com a crianca.
P — Saber da ma noticia pode ajudar?

RUBI -
verticalmente]. Pode ajudar bastante. Porque ai ela vai ficar

Pode [voz firme e balanca cabeca

sabendo que ela ndo pode, entendeu [énfase na palavra “pode™].

P — No encontro anterior, a Esmeralda falou que ia
para a praia, mas ndo hora disseram que ndo poderiam ir.

Essa ma noticia atrapalhou?

ESMERALDA - [encosta-se na parede, semblante mais
relaxado, mas ndo alegre] Ela ajuda porque se ndo no dia que a

gente iria eu descobriria que a gente néo ia.

P — Ai ia chegar no dia, vocé ia estar com a malinha

pronta e o que iria acontecer?

ESMERALDA — [abre um sorriso] Ai eu ia saber que a

gente nao ia mais.

P — Ametista lembrou da boa noticia de ir para a
praia, mas se chegasse na hora de ir, como foi com a

Esmeralda, o que isso seria?
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AMETISTA — [se debruca sobre a mesa e fala mais
baixo e arrastado]. Eu acho que eu ia ficar triste.

P — Mas seria importante saber que nédo daria para

ir nesse momento?

AMETISTA — [pensa bastante antes de responder,
balanga a cabeca verticalmente e responde em voz baixa,

franzindo os labios] Sim.

Eles trocam de lugar a
posicdo da camera.
Rubi comeca a levantar.

Esmeralda coloca a
cabeca sobre a méo.
Ametista esta  com

postura menos ereta.

P — NGs vamos encerrar agora. Peco para que VOcés
facam um desenho e vou pedir para os pais de vocés
enviarem sobre o que vocés entendem sobre noticia na
historia de vocés, uma boa noticia, uma ma noticia. Assim
como teve os desenhos da histéria que nos vimos, qual € o
desenho da histéria de vocés. Eu vou ficar esperando o
desenho de vocés. Agora eu quero saber 0 que VOCés

acharam dos encontros?

AMETISTA - [semblante alegre, sorri, estd com corpo

em direcdo a camera] Eu gostei!

ESMERALDA - [sorri discretamente] Eu achei muito

legal!

RUBI — [segura o celular com as maos, mas aproxima a
cabeca e fala com bastante vigor, dando énfase para as silabas]
Eu a-do-rei!

P — Foi

construir uma historia juntos?

diferente ouvir falar sobre noticias e

AMETISTA / ESMERALDA / RUBI — [falam juntos]
Sim, foi.
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P — Agora eu quero dar abraco... J& que eu ndo posso
dar um abraco em vocés, porque eu estou muito feliz de
terem participados, tdo interessados. Como eu ndo posso,
vou dar um abraco no CoruGim como estivesse dando um

abraco em vocés.

[pesquisador tira o fone, levanta e busca CoruGim que

estd ao fundo do cenario. Criancas sorriem. Rubi se abraca].

RUBI / AMETISTA / ESMERALDA - Tchaul

[abanam para a camera]

[FIM DO SEGUNDO ENCONTRO].
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H LEITURAS DO LIVRO MAS NOTICIAS/BOAS
NOTICIAS

[LEITURA DO LIVRO, p. 9-10]

“Diario da Charlotte,

domingo a noite, bem tarde.

Sei que ja deveria estar na cama, mas ndo consigo dormir. Meu pai veio até o meu
quarto hé alguns minutos e me encontrou la fora, na sacada, olhando o céu em busca das
Sete Irmas, as sete estrelas que viajam justas pelo universo. E a constelacio que sempre
me faz lembrar da minha mée, porque era a favorita dela. Meu pai esta trabalhando feito
louco no seu novo livro. Anda meio distraido, mas veio me dar um beijo de boa noite e
saber como as coisas estdo. NOs dois sempre fomos muito ligados. Fazemos vérias
brincadeiras entre nés. Como a que um dos dois diz: ‘Bem, eu tenho uma noticia boa e
uma ruim. Qual vocé quer primeiro?’. E sempre respondemos juntos, na mesma hora: ‘A
ma noticia primeiro!” Nao sei por que, mas morremos de rir todas as vezes que fazemos
1SSO.

Quando o0 meu pai perguntou o que eu tinha para fazer nos proximos dias, respondi
um monte de coisas. Nem parece que, ha algumas semanas, eu era recém-chegada aqui e
estava toda preocupada com o sofrimento que seria cursar a 72 série em uma cidade em
gue ndo tinha nenhum amigo. Quando penso em tudo que aconteceu (conhecer a Maeve,
a Avery e a Katani, passar por tudo que passamos juntas antes de nos tornarmos téo boas
amigas), tenho a impressao de que sou a menina mais sortuda do mundo. Ainda ndo sei
gue magica nos transformou de piores inimigas em melhores amigas, mas foi assim. Hoje
sinto que a Maeve, a Katani, a Avery e eu somos parte de uma nova constelagdo. Como
quatro estrelas viajando juntas!

Sei l& que ja estou um pouco grandinha para fazer pedidos para estrelas, mas é um
costume que aprendi com a minha méae, desde bem pequena. Nés nos sentdvamos juntas
até que conseguissemos ver a primeira estrela nascer no céu. Entdo faziamos 0s nossos
pedidos. Ela sempre dizia a mesma coisa: ‘Desejo que o seu desejo se realize’.

Parece que foi ha tanto tempo... Eu tinha s6 quatro anos quando ela morreu. Agora,
que tenho quase 13, esses desejos ainda séo importantes para mim. Finalmente eu me
sinto em casa. Por isso hoje, quando vi a primeira estrela aparecer, fiz um pedido. Sabe

qual?
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Que tudo isso dure bastante. Que nada estrague as coisas perfeitas que tém

acontecido”.

[LEITURA DO LIVRO, p. 64-66]

“Uma oportunidade tnica

Diério da Charlotte, 22h:

Devo ter entendido errado.

Estava descendo da Torre para pegar alguns biscoitos e manteiga de amendoim
quando ouvi 0 meu pai falando ao telefone. Por algum motivo, parei para escutar. E o que
eu ouvi me deu arrepios. Sabe aquela sensacdo de quando seu coragdo quase para de
bater?

Ai vai o que ele disse:

- Eu sei. Eu sei. E uma oportunidade Gnica. Eles me enviaram um e-mail na
semana passada e eu finalmente consegui conversar com o chefe de departamento hoje —
ele fez uma pausa. — 1sso. Da Universidade de Oxford. Da para imaginar o que seria dar
aulas de redacdo 14? Mesmo que seja s6 por um periodo? — ele fez outra pausa. — Eu sei,
Doug. Eu sei.

Ele estava conversando com o tio Doug sobre Oxford. Meu coragédo disparou. Eu
ja havia viajado o suficiente para saber que Oxford fica na Inglaterra. Inglaterra! L& do
outro lado do Oceano Atlantico.

E mal acabamos de chegar aqui!

- Certo, sei — meu pai disse outra vez. — E que... Parece um sonho ou coisa do tipo.
Quando penso em andar pelas mesmas ruas que todos os poets famosos... John Donne,
Samuel Johnson... E dificil acreditar que o professor Jones entrou em contato comigo. A
reunido que tivemos em Paris deve ter sido decisiva...

Eu me agachei com a boca seca. N&o levei muito tempo para somar dois e dois.
Tinham oferecido ao meu pai um emprego como professor na Inglaterra, durante as aulas
da primavera. ‘Primavera’ significa janeiro aqui no hemisfério norte. E ‘Inglaterra’
significa voltar para a Europa. Ndo pode ser. Acabamos de nos mudar para ca. Acabei de
me resolver por aqui e finalmente achei amigas maravilhosas e uma escola que amo.
Mesmo com todas as mudancas, nunca, nunca nos mudamos no meio do ano letivo. E
uma das regras de ouro do meu pai. Eu ndo conseguia acreditar que aquilo estava
acontecendo. Era o pior pesadelo possivel.

Eu me senti paralisada.
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Simplesmente ndo era justo. E por que eu era a Ultima a saber? O meu pai sempre
conversa comigo primeiro sobre as coisas sérias. Por que ele ndo estava conversando
comigo em vez de com o tio Doug?

Meia hora depois, ele foi me dar boa noite. Nem consegui olhar para ele. Eu me
sentia traida. Era como se ele tivesse me decepcionado por completo. Tentando agir
normalmente daquele jeito, era como se ele estivesse mentindo para mim.

- Ei —ele se inclinou para me dar um beijo. Char? Tem alguma coisa errada?

Errada? Meu pai nunca, nunca mentira para mim. Nem escondera algo importante
de mim. Como ele podia me perguntar se alguma coisa estava errada? S6 a minha vida
toda indo embora pelo ralo, so isso.

- Néo, pai — respondi com lagrimas pingando sobre o travesseiro.

Eu ndo conseguia dizer nada. Eu o ouvira. ‘Uma oportunidade unica. Um sonho
ou coisa do tipo’. Se ele ndo queria me contar, talvez fosse porque ndo confiava em mim
o suficiente.

De repente, foi como um clardo. Ele ndo queria me contar porque sabia que eu nao
iria querer mudar. Ele estava vendo como eu era feliz em Brookline. Mas de certo ele
queria essa chance mais do que tudo.

Como eu poderia pedir para que ndo nos mudassemos?

Nunca quis admitir isso antes, mas meu pai ndo combinava de jeito nenhum com
se estabelecer em um so6 lugar.

Tudo o que temos € portatil, proprio para viagens. Ele nem mesmo tem um relégio
de verdade, s6 um despertadorzinho.

Eu também amo viajar, mas agora tenho um lar. Meu coracdo estd em pedacos.

Assim que ele saiu, apertei o Truffles, o porco, meu bichinho de peltcia preferido.
‘Faga um pedido’, disse para mim mesma. Mas estava nublado demais para ver as estrelas.
Eu chorava desesperadamente. Se a minha mée estivesse aqui... Se ela ainda estivesse
viva, seriamos uma familia de verdade. Com um lar de verdade e um lugar ao qual
pertencéssemos.

Como vou encarar todo mundo amanh&?

N&o vou conseguir contar para elas. N&o vou.

Primeiro, porque elas ndo véo querer ser minhas melhores amigas sabendo que eu
vou estar fora daqui em alguns meses. Qual a gra¢a???

E outra coisa: se eu contar para elas, tudo vai parecer real demais.
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Minhas lagrimas ficam caindo por todo o diario enquanto escrevo. E 0 Marty
[cachorro dela] estd ganindo como se soubesse que ha algo de muito errado aqui... e ele
tem razao!

Parece que tudo o que importa neste mundo esta fugindo de mim. N&o consigo

acreditar. Nao ¢€ justo. Nao € justo”.

[LEITURA DO LIVRO, p. 271-272]

“Diario da Charlotte

Domingo, tarde da noite:

Ent&o e isso. Nenhuma mudanca nos planos da familia!

O Marty parece contente. Ele esta todo enrolado aqui, nos pés da minha cama.
Enfim, descobri que na Inglaterra eles ndo aceitam cachorros que ndo tenham passado por
alguma quarentena de seis meses! E porque eles ndo querem que nenhum animal com
raiva entre no pais. E o Marty néo é o tipo de cachorro que iria suportar uma quarentena.

Hoje, depois que eu voltei da caminhada com o Nick (hamorado dela), mostrei
para 0 meu pai 0 meu artigo no jornal da escola. Os olhos dele se encheram de lagrimas.
Ele disse que acha que eu vou ser uma escritora famosa um dia. Vamos ver. Talvez eu
decida me tornar uma exploradora, O Nick e eu conversamos hoje na caminhada e nos
dois adoramos a ideia de ir a Patag6nia... ou quem sabe até o Polo Sul, para ver os
pinguins.

Quando eu contei isso para 0 meu pai, ele soltou um gemido:

- Achei que tinhamos decidido ficar aqui por um tempo — ele reclamou.

Eu cai na gargalhada, quase morri de rir. Mas € verdade: ha um mundo magnifico
la fora a ser explorado, e eu um dia quero conhecer o maximo que eu puder. Mas, agora,
é simplesmente maravilhoso estar bem aqui.

Fiz cocegas na barriga do Marty e tentei dizer para ele a frase que a Isabel pintou.
Soou muito bem, entéo eu disse de novo, grudada no montinho de pelo fofo em cima da
cabeca dele:

‘Lar, Doce Lar’.

Adivinhe s6 o0 que eu acabei de ver do lado de fora da janela? A primeira estrela
nascendo. E claro que eu pensei na minha mae. Mas, desta vez, ndo fiquei triste. Ela
sempre dizia: ‘Desejo que o seu desejo se realize’. E sabe o que aconteceu?

Desta vez, ele se realizou”.
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