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RESUMO

Os objetivos deste estudo foram: identificar as caracteristicas pessoais, familiares e
profissionais dos integrantes do estudo; conhecer as abordagens medicas sobre o cancer
infantil diante dos familiares do seu paciente; identificar os sentimentos dos médicos pediatras
ao lidar com o cancer infantil; realizar reflexes bioéticas a respeito das abordagens e dos
sentimentos medicos sobre o cancer infantil. A pesquisa foi qualitativa e do tipo exploratorio
descritivo e transversal. Amostra constituiu-se de 20 meédicos pediatras da cidade de Pouso
Alegre, MG. Amostragem foi intencional ou tedrica. Utilizaram-se quatro instrumentos: 1)
caracterizacdo pessoal e profissional, 2) roteiro de entrevista semiestruturada formado por duas
perguntas, 3) instrumento de analise do discurso 1 e 4) instrumento de analise do discurso 2
Foi utilizado o método do Discurso do Sujeito Coletivo, que estad fundamentado na Teoria das
Representacdes Sociais. Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa conforme
0 Parecer Consubstanciado n°65402517.0.0000.5102. Encontrou-se que 55% eram do sexo
masculino; a média de idade foi de 51,2 anos (desvio padrdo +5,43); 85% informaram ser
catdlicos; 85% eram casados; 90% tinham filhos e 85% pertenciam a familia do tipo nuclear;
a média de tempo de conclusao do curso de medicina foi de 23,45 anos (desvio padrdo +6,58);
95% fizeram residéncia em pediatria. Do tema abordagens médicas sobre o céncer infantil,

99, ¢

emergiram as seguintes representacdes sociais: “diversas abordagens”; “encaminhamento ao

99, ¢ 99, ¢ 99, <

especialista”; “comunicagdo médico paciente”; “abordagem tranquila”; “abordagem natural e

realista”; “abordagem profissional e humana”; e “estimular a busca da f&”. As representacdes

Sociais procedentes do tema sentimentos ao lidar com esta situacao foram: “tristeza e outros

sentimentos”; “sentimento de anglstia e desconforto”; “sentimento de impoténcia e

depressao”; “sentimento de inseguranca, medo, duvidas e aflicdo”; “sentimento de dor e

sofrimento”; “diversos sentimentos positivos” e “sentimento de insatisfagdo mas tranquilo”.
b

Concluiu-se que as abordagens foram multidimensionais, 0s sentimentos foram de natureza

positiva e negativa e a bioética se evidenciou pela beneficéncia, solidariedade e espiritualidade.

Descritores: Crianca; Cancer; Bioética; Relagcdes medico-paciente.



ABSTRACT

This study aimed at: identifying personal, familiar and professional features of the research
participants; knowing the medical approach about infant cancer in face of patient’s family;
identifying the pediatricians’ feelings towards the situation; bringing up bioethical reflections
regarding medical approaches and feelings about infant cancer. It was a cross-sectional,
exploratory, descriptive and qualitative study. Twenty pediatricians in Pouso Alegre, MG,
formed the sample. Sampling was intentional and theorical. Four instruments were applied: 1)
personal and professional featuring, 2) semi structured interview plot composed by two
questions, 3) instrument of discourse analysis 1 and 4) instrument of discourse analysis 2. It
was applied the Collective Subject Discourse Method based on Social Representations Theory.
This research was approved by the Ethics Committee according to The Legal
Reccommendation n°65402517.0.0000.5102. It was found that 55% were male; average age
was 51,2 years old (Standard deviation + 5,43); 85% mentioned being catholic; 85% were
married; 90% had children and 85% had a nuclear family structure: average conclusion time
of medical school was 23,45 years (Standard deviation + 6,58); 95% had a training residence
program in pediatrician. On the theme medical approaches about infant cancer, the following

99, ¢

social representations came up: “several approaches”; “referral to a specialist”; “doctor-patient
communication”; “calm approach”; “natural and realist approach”; “professional and human
approach”; and “stimulating faith search”. Social representations coming up from the theme
feeling in treating this kind of situation were: “sadness and other feeling”; “discomfort and

99, ¢ 99, ¢

anguish feeling”; “depression and impotence feeling”; “feeling of insecurity, fear, doubts and
affliction”; “feeling of pain and suffering”; “several positive feelings” and “a feeling of
dissatisfaction but tranquility”. It was possible to conclude that the approaches were
multidimensional, the feelings were both positive and negative and bioethics made itself

evident through beneficence, solidarity and spirituality.

Keywords: child; cancer; bioethics; doctor-patient relationship.



LISTA DE FIGURAS

Figural Ideias centrais do tema “Abordagens médicas sobre o cancer infantil” 36

Figura2 Ideias centrais do tema “Sentimentos dos médicos sobre o cancer 40
infantil”



Quadro 1

Quadro 2

Quadro 3

Quadro 4

Quadro 5

Quadro 6

LISTA DE QUADROS

Ideias centrais, participantes e frequéncia do tema “Abordagens médicas
sobre o cancer infantil”.

Agrupamento das ideias centrais iguais, semelhantes e complementares
e imersao de nova ideia central do tema “Abordagens médicas sobre o
cancer infantil”.

Ideias centrais, participantes e frequéncia do tema “Abordagens médicas
sobre o cancer infantil”.

Ideias centrais, participantes e frequéncia do tema ‘“Sentimento dos
médicos frente ao cancer infantil”.

Agrupamento das ideias centrais iguais, semelhantes e complementares e
imersdo de nova ideia central do tema “Sentimento dos médicos frente ao
cancer infantil”.

Ideias centrais, participantes e frequéncia do tema ‘“Sentimento dos
médicos frente ao cancer infantil”.

32

32

33

36

37

37



LISTA DE TABELAS

Tabelal  Caracteristicas pessoais e familiares dos participantes do estudo. 30
Pouso Alegre, MG, 2017 (n=20)

Tabela2  Caracteristicas profissionais dos participantes do estudo. Pouso 31
Alegre, MG, 2017 (n=20)



CEP
DATASUS
DP

DSC
FUVS
HCSL
IC

IAD1
IAD2
INCA
MEC
MG
RCBP
SIM
TCLE
UNIVAS
UPAS

UTI

LISTA DE ABREVIATURAS

Comité de Etica em Pesquisa

Departamento de Informatica do Sistema Unico de Satde do Brasil
Desvio Padréo

Discurso do Sujeito Coletivo

Fundacdo de Ensino Superior do Vale do Sapucai

Hospital das Clinicas Samuel Libanio

Ideia Central

Instrumento de Analise do Discurso 1

Instrumento de Analise do Discurso 2

Instituto Nacional do Céancer José Alencar Gomes da Silva
Ministério da Educacao

Minas Gerais

Registro de Cancer de Base Populacional

Sistema de Informagéo de Mortalidade

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
Universidade do Vale do Sapucai

Unidades de Pronto Atendimento

Unidade de Tratamento Intensivo



SUMARIO

1 INTRODUGAOD. ...t see et nannes 16
2 OBUJIETIVOS. ..ottt ettt sttt nenn s 20
3 TRAJETORIA METODOLOGICA......coirieiiieeseieeinsisssssssesesesssssesnsens 21
3.1 Cenario dO ESLUAO ......ocveiveiiieiicieieieie ettt 21
3.2 Delineamento d0 ESTUAOD .......cccoiieiiiieiiieie e 22
3.3 Breve referencial tedrico-metodolOgiCo.........ccouevvivieiiiiiiie e 23
3.4  Participantes do Estudo, Amostra, Amostragem, Critérios de Incluséo, néo......
INCIUSAO € EXCIUSEO ... .ottt 24
TR T OF] [-] r= o (=31 I - To [0 1S USSR 25
3.5.1 Instrumentos de Coleta de DAd0S........ccerereriiiiinineeieiee e 25
3.5.2 Procedimentos de Coleta de DadoS........cccoveiiiiienininieiee e 26
TG o (- - (-SSR PTSSSSSRSRS 27
3.7  Estratégia de Analise de DAdOS.........cccourerieiririenieine e 28
3.8  Estratégias de Apresentacao dos DadosS..........ccccvveveeiiiiiiciie i 29
3.9 ASPECLOS ELiCOS (A PESQUISA .......c..veveeeeeceeeeeeeeeeeeeese s s e 29
4 RESULTADOS ... .ottt et e e nae e anneas 30
4.1  Caracteristicas pessoais, familiares e profissionais dos participantes da pes-.....
(01U T F PR TP TSP P PRURURPPPP 30
4.2 Abordagens e sentimentos dos médicos sobre o cancer infantil frente aos.........
FAMITAIES ...ttt re e 31
4.2.1 Tema 1: Abordagens médicas sobre o cancer infantil............cccccocoreiniiinnnnn, 32
4.2.2 Tema 2: Sentimentos médicos sobre o cancer infantil.............c.cccoovvviviiciennn, 36
4.3  Reflexdes bioéticas a respeito das abordagens e sentimentos dos médicos.........
sobre 0 CANCEr INFaNtil .........ccooiiiiii 40
5 DISCUSSAD ..ottt 41
6 CONCLUSOES E CONSIDERAGOES FINAIS ..., 58
6.1 CONCIUSDES. ..ottt ettt e et e e nnee e 58
6.2 CONSIAEIAGOES FINAIS . ...cueiiiiiieiiieiieie sttt 59
REFERENCIAS ...ttt ettt 60
APENDICE A - Caracterizacdo Pessoal, Familiar e Profissional..........c.c.ccoocvvvvivenenne. 66
APENDICE B - Roteiro de Entrevista Semiestruturada............cco.cvvveveerveersrenvenesnenenn. 68

APENDICE C - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido .........ooevveeeeeeeeeeeeeeeennnnee. 69



ANEXO A - Instrumento De Andlise De Discurso 1 (IADL).....cccccoevevvreivieniveeeriennnn,

ANEXO B - Instrumento de Andlise de Discurso 2 (IAD2)

ANEXO C - Parecer consubstanciado do CEP ....................



16

1 INTRODUCAO

De acordo com o Sistema de informacdo de Mortalidade - SIM (criado pelo
DATASUS para a obtencéo regular de dados sobre mortalidade no Brasil), o cancer respondeu
pela oitava posicdo entre as causas de Obito em criancas de O a 4 anos e a principal causa de
morte na faixa etaria de 5 - 19 anos em 2014 (informagdes do Gltimo censo).!

Atualmente, o cancer constitui um problema de saude publica, apresentando
significativo aumento dos casos, a despeito dos progressos no campo da biotecnologia. As
informac6es mais acuradas sobre incidéncia do cancer pediatrico no Brasil sdo as estimativas
do Instituto Nacional do Cancer José Alencar Gomes da Silva (INCA). O percentual mediano
dos tumores pediatricos observados nos Registros de Cancer de Base Populacional — RCBP
brasileiros encontra-se em cerca de 3% podendo-se estimar, portanto, que tenha ocorrido
aproximadamente 12600 casos novos de cancer em criancgas e adolescentes até 0s 19 anos em
2017. As regides sudeste e nordeste apresentariam os maiores numeros de casos novos, 6050
e 2750 respectivamente, seguidas pelas regides sul (1320 casos novos), centro-oeste (1270
casos novos) e norte (1210 casos novos). Para o0 ano de 2018, o INCA estima 12.500 novos
casos.!

Enquanto nos adultos os principais fatores de risco para o cancer sdo ambientais,
relacionados a exposicdo a agentes carcinogénicos e a habitos de vida inadequados, nas duas
primeiras décadas de vida o desenvolvimento do céncer esta intensamente ligado a fatores
genéticos herdados ou mutacOes adquiridas de causa incerta. Dessa forma, ndo existem
medidas efetivas de prevencdo priméaria para impedir o desenvolvimento do cancer infantil. A
prevencao secundaria, ou seja, o diagndstico precoce torna-se essencial, para que o tratamento
seja eficaz. O cancer pediatrico ndo é uma doenca prevenivel .

Logo, a prevencdo do cancer infantil ainda é um desafio para o futuro e a énfase
na abordagem deve ser dada ao seu diagndstico precoce e encaminhamento tempestivo para
um tratamento oportuno e de qualidade, que possibilite maiores taxas de cura.! Nas ultimas
quatro décadas, o progresso no tratamento do cancer na infancia e na adolescéncia foi
extremamente significativo. Hoje, em torno de 80% das criancas e adolescentes acometidos de
cancer podem ser curados. E a maioria deles tera boa qualidade de vida.?

O céancer infantil corresponde a um grupo de varias doengas que tém em comum a
proliferacdo descontrolada de células anormais e que pode ocorrer em qualquer local do

organismo. Os tumores mais frequentes nessa faixa etaria sdo as leucemias (que afeta os
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globulos brancos), os do sistema nervoso central e linfomas (sistema linfatico). Eles também
podem ser acometidos por neuroblastoma (tumor de células do sistema nervoso periférico,
frequentemente de localizacdo abdominal), tumor de Wilms (tipo de tumor renal),
retinoblastoma (afeta a retina, fundo do olho), tumor germinativo (das células que vao dar
origem aos ovarios ou aos testiculos), osteossarcoma (tumor 6sseo) e sarcomas (tumores de
partes moles).?

O cancer em criancas e adolescentes apresenta caracteristicas que o tornam
diferente do cancer em adultos. Possui origem, predominantemente, de células embrionarias,
curto periodo de laténcia e, em geral, crescimento rapido. O pediatra deve considerar a
possibilidade de malignidade ndo somente porque se tratam de doencas potencialmente fatais,
mas porque o cancer € uma doenca potencialmente curavel dependendo do tipo e estagio de
apresentagdo.’

O que dificulta, em muitos casos, a suspeita e o diagnostico do cancer nessa fase
da vida é o fato de sua apresentacgdo clinica ocorrer por meio de sinais e sintomas inespecificos
que sdo comuns a outras doencas benignas mais frequentes na infancia. Ele se manifesta por
sintomas gerais, que ndo permitem a sua localizacdo, como febre prolongada, vomitos,
emagrecimento, sangramentos, adenomegalias generalizadas, dor Ossea generalizada e
palidez. Porém, em outras situacdes, podera haver sinais e sintomas de acometimento mais
localizado, como cefaleias, alteracdes da visdo, dores abdominais e dores osteoarticulares.t

A condicdo necessaria para um tratamento adequado € que os profissionais estejam
capacitados para contextualizar os achados clinicos com a idade, o sexo, a associacdo de
sintomas, o tempo de evolucdo e outros dados, reconstituindo a histdria, fazer um exame fisico
detalhado para qualificar a hipétese diagnostica e conduzir o caso de maneira rapida e eficaz.t

Para isto, € importante o empenho de diversos setores envolvidos em prol da
reversdo do cendrio atual do Brasil, onde casos de cancer potencialmente curaveis ainda sdo
identificados em estagios avancados e a demora no acesso a confirmacgédo diagndstica e ao
tratamento impactam negativamente na mortalidade. Sendo assim, uma relagdo compartilhada
é 0 que melhor contribui, estabelecendo uma rede de confianca e agilidade, podendo favorecer
0 sucesso do tratamento.!

O paciente com cancer e a sua familia deparam-se com estigmas e mitos que essa
doenca traz, podendo provocar impactos nesses individuos, que por vezes acreditam estar
recebendo uma sentenca de morte. Eles costumeiramente protestam, se desesperam, negam e

se chocam diante do diagndstico de doengas crénicas, como € o caso do cancer. Muitos pais
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se culpam diante da situacdo que por vezes € inevitavel. E a crianca também tende a sofrer
com os choques que a doenca gera.’

Pouca énfase tem sido direcionada ao treinamento de habilidades e técnicas em
comunicacdo e avaliacdo do fator psicossocial, requisitos essenciais para esse tipo de
atendimento. Os profissionais dependem entéo de sua experiéncia e julgamento pessoais em
relacdo a decisdo de informar ao paciente sobre sua doenca, a melhor maneira de comunicar e
em que momento fazé-lo. A falta de preparo dos médicos no que tange a comunicacéo de
noticias ruins, faz com que os doentes sejam muitas vezes colocados a margem do seu
diagndstico e das op¢des de tratamento, inclusive sendo Ihes negado o direito de escolha entre
possibilidades terapéuticas e sua insercdo em grupos de cuidados paliativos que
comprovadamente proporcionam melhoria na sua qualidade de vida.®

Cabe aos profissionais de saude promover um cuidado centrado na crianca em
situacdo de viver/morrer, porém deve-se estabelecer a comunicagdo entre os pais e/ou
cuidadores, pois se entende ser a familia 0 componente essencial na promocéo da salude e no
cuidado a crianca, oferecendo assim assisténcia integral (biologica, psicoldgica, social,
econdmica, espiritual).*

Nesse contexto, insere-se a Bioética, que se apresenta como reflexdo e acao.
Reflexdo, porque tem o diferencial de realmente parar para refletir sobre as consequéncias que
0 atraso no diagnostico causa na crianga e sua familia. Acdo, no sentido de tornar-se capaz de
posicionar frente a esta situacdo de forma a assegurar o sucesso desse tipo de relacdo. Sendo
assim, a Bioética contribui decisivamente na construcdo de uma vida mais digna para todos,
na discussdo de questdes e problemas concretos, sensibilizando para 0 compromisso com o
resgate do sentido da dignidade humana e qualidade de vida.> O principio da beneficéncia,
assim como o da ndo maleficéncia provem, em parte, das velhas tradi¢des da medicina de
proporcionar aos pacientes beneficios. O principio da beneficéncia estd fundamentado nas
obrigagbes da Etica Médica hipocratica. ® E a beneficéncia que emerge como direito dos
familiares de ter informacdes corretas sobre a doenca do seu filho e dever do médico de
informa-los.

O pediatra durante a sua atuagéo profissional defronta com criangas portadoras de
cancer exigindo dele determinados procedimentos rapidos e seguros para obtencéo de éxito no
tratamento. Durante a minha trajetoria profissional, tive a oportunidade de observar os pais e
o filho com total desconhecimento da patologia que o acometia, do tratamento a ser realizado

e das suas possiveis consequéncias.
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A relevancia cientifica deste trabalho se refere ao preenchimento de lacunas de
conhecimento, frente a este tema que ainda ndo integra explicitamente a formacdo meédica
brasileira. A relevancia social se evidencia pelo comprometimento médico de estabelecer
contatos e vinculos com a familia, informando-a dos elementos necessarios em relacdo a
doenca, sua evolucdo, tratamento e recuperacdo. Isto contribuird para os pais e filho, assim
como futuras familias, aceitarem e aderirem o tratamento do céncer com toleréncia e
resiliéncia.

Atualmente, discussfes sobre o tema cancer vém ganhando énfase na sociedade,
principalmente quando se trata das inovacoes e possibilidades de cura/tratamento. Ao contrério
dessa tendéncia mecanico-cientifica, focou-se este estudo no conhecimento das abordagens
médicas em relacdo ao cancer infantil diante dos familiares do paciente e na identificacdo dos
sentimentos do pediatra ao lidar com esta situacdo, para que 0s responsaveis pela crianca
participem dos processos de tomada de decisdo sobre como v&o viver os dias remanescentes.*

Diante do que foi exposto anteriormente, emergiram as seguintes questdes de

pesquisa:

e Como sdo as abordagens médicas na informacao do cancer infantil aos familiares?
e  Que sentimentos se apoderam do médico no momento da informag&o do diagndstico a um

membro familiar?
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2 OBJETIVOS

e Identificar as caracteristicas pessoais, familiares e profissionais dos integrantes do estudo.

e Conhecer as abordagens médicas sobre o cancer infantil diante dos familiares do seu
paciente.

e |dentificar os sentimentos dos médicos pediatras ao lidar com o cancer infantil.

e Realizar reflexdes bioéticas a respeito das abordagens e sentimentos dos médicos pediatras

sobre o cancer infantil.
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3 TRAJETORIA METODOLOGICA

3.1 Cenario do Estudo

O presente estudo abrangeu profissionais pediatras que atuassem nos diversos
bairros da cidade de Pouso Alegre - MG. Diante disto apresenta-se a seguir uma descri¢éo
geral desta cidade. Com posi¢éo estratégica privilegiada, Pouso Alegre localiza-se as margens
da rodovia Ferndo Dias, a 180 km do municipio de Sdo Paulo, a 373 km da capital de Minas
Gerais e a 391 km do Rio de Janeiro. Pouso Alegre é a segunda maior cidade do sul de Minas
Gerais (atrds apenas de Pocos de Caldas) e a 182 maior do estado. Alguns bairros da cidade
sdo mais populosos do que varias cidades da regido, com destaque para o Bairro Sdo Geraldo,
sendo 0 maior bairro do municipio. Outro grande bairro é o Cidade Jardim, que, por se localizar
bem mais distante do centro, pode ser confundido como um municipio pequeno.’

Quanto a saude, Pouso Alegre conta com 26 (vinte e seis) Unidades Basicas de
Saude. Elas desempenham o papel de promover politicas direcionadas tanto a prevencdo de
doencas como a preservacdo do bem-estar nas comunidades. No nivel secundéario de atencao
a salde estdo as Unidades de pronto Atendimento (UPAS) as quais fazem parte da Rede de
Atencéo as Urgéncias. Seu objetivo € concentrar os atendimentos de satde de complexidade
intermediaria, compondo uma rede organizada em conjunto com a Atencdo Basica e
a Atencdo Hospitalar. Desta forma, a populacao terd melhor atendimento a satde, com menor
fila nos prontos-socorros de hospitais, além de aumentar a capacidade de atendimento do
Sistema Unico de Salde (SUS). Nesses estabelecimentos podem ser realizados
procedimentos de intervencao, tratamento de situagBes cronicas e de doencas agudas.® No nivel
terciario, Pouso Alegre conta com o Hospital das Clinicas Samuel Libanio (HCSL) que é um
hospital universitario, privado, filantropico sem fins lucrativos, cuja mantenedora é a
Fundacdo de Ensino Superior do Vale do Sapucai (FUVS). Ele € reconhecido nacionalmente
como hospital de referéncia para Minas Gerais e esta inserido na rede de resposta de urgéncia
e emergéncia, como polivalente, por prover atencdo integral com equidade e eficiéncia de
gestdo e acolhimento. Atualmente, atende-se 153 municipios com uma populagdo estimada em
3 (trés) milhdes habitantes.’

Os servicos do HCSL séo referéncias para a educacao voltada a area da saude.

Como hospital escola, € campo de estagio e pesquisa para diversos cursos tecnicos do Colégio


http://www.mv.com.br/pt/blog/como-promover-acoes-de-saude-da-familia-em-sua-rede-de-atencao-a-sauder
http://portalms.saude.gov.br/atencao-basica
http://portalms.saude.gov.br/atencao-especializada-e-hospitalar
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Jodo Paulo Il, de graduacdo, especializacdo e mestrado da Universidade do Vale do Sapucai
(UNIVAS).®

O HCSL conta com ampla infraestrutura para um atendimento diferenciado aos
usuarios em Pronto Atendimento e Pronto Socorro, atende cerca de 480 (quatrocentos e
oitenta) pessoas diariamente; pacientes da rede publica, em sua maioria e da rede privada
(convénios e particulares). Os clientes tém a disposi¢do uma diversificada oferta de servicos
assistenciais. Além disso, possui um dos mais avangados e completos Centros de Diagndsticos
da regido. E o Gnico pronto socorro geral da regido integrante do Sistema de Referéncia aos
Atendimentos de Urgéncia e Emergéncia e atendimentos eletivos, Gestante de Alto Risco nivel
I, Alta Complexidade em Neurocirurgia nivel Il, Traumato/Ortopedia, Complexidade em
Transplante de Cérnea e Rim, UTI Adulto, Neonatal e Pediatrico tipo Il (Atencdo Terciaria).®

Ele se destaca por constituir um centro de exceléncia em formacao profissional,
mantendo programas de residéncia médica, credenciadas pelo Ministério da Educacdo (MEC)
e estagios em diversas especialidades médicas, além de ser campo de ensino préatico e de

pesquisa para os académicos de graduacéo e pos-graduacio da UNIVAS.®

3.2 Delineamento do Estudo

O presente estudo foi de abordagem qualitativa, do tipo descritivo-exploratorio e
transversal.
Uma vez escolhida a abordagem qualitativa seguem algumas caracteristicas do seu
delineamento:
e E flexivel, capaz de se ajustar ao que vai sendo descoberto durante o curso da coleta de
dados.
e Com frequéncia envolve uma mescla de varias estratégias de coleta de dados.
e Busca uma compreenséo do todo.
e Exige intenso envolvimento dos pesquisadores, que, com frequéncia, permanecem no
campo por longos periodos.
e Exige a analise continua dos dados para formular estratégias subsequentes e determinar
quando o trabalho de campo sera feito.°
Nos estudos qualitativos descritivos, os pesquisadores tendem a ndo imergir 0s

dados em nenhuma profundidade interpretativa. Esses estudos apresentam resumos
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abrangentes do fendmeno ou eventos em linguagem cotidiana. Eles baseiam-se em premissas
gerais da pesquisa naturalista.®

Os estudos exploratdrios sdo realizados quando o objetivo é examinar um tema ou
um problema de pesquisa pouco estudado, sobre o qual temos muitas ddvidas ou que néo foi
abordado antes. Ou seja, quando a revisdo da literatura revelou que existem apenas orientacfes
ndo pesquisadas e ideias vagamente relacionadas com o problema de estudo ou, ainda, se
queremos pesquisar sobre temas e areas a partir de novas perspectivas.!

Modelos transversais envolvem a coleta de dados em determinado ponto temporal.
Todos os fendmenos estudados sd@o contemplados durante um periodo de coleta de dados.
Esses modelos mostram-se especialmente apropriados para descrever o estado de fenémenos

ou relacdes entre fendmenos em um ponto fixo.*°

3.3 Breve referencial tedrico-metodoldgico

Para conhecer e descrever as abordagens médicas sobre o cancer infantil diante
dos familiares do seu paciente, assim como os sentimentos dos médicos pediatras ao lidar com
esta situacdo sob o referencial tedrico das Representagdes Sociais, a op¢do pela abordagem
qualitativa e o Discurso do Sujeito Coletivo (DSC) constituiram o método escolhido para a
construcdo dessas abordagens e sentimentos, permitindo assim, a aproximacdo com o
fendmeno em estudo.

As representacBes sociais sdo esquemas sOcio cognitivos ou seja, modos
socialmente compartilhados de conhecer, ou representar e interagir com o mundo e a vida
cotidiana, presentes nos atores sociais de uma dada formacdo social e que revelam consciéncia
possivel de tais atores em determinado momento histdrico. Assim, metodologicamente, as
representacdes sociais podem ser entendidas como sinteses proximas da empiria,
reconheciveis, sem dificuldades maiores, pelo senso comum como “coisas suas”, como
conhecimentos familiares.'

O discurso do sujeito coletivo é uma forma de metodologicamente resgatar e
apresentar as RepresentacOes Sociais obtidas de pesquisas empiricas. Nessas, as opinides ou
expressdes individuais que apresentam sentidos semelhantes sdo agrupadas em categorias
semanticas gerais, como normalmente se faz quando se trata de perguntas ou questbes

abertas.'?
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O diferencial da metodologia do discurso do sujeito coletivo é que a cada categoria
estdo associados os conteidos das opinides de sentido semelhante presentes em diferentes
depoimentos, de modo a formar com tais contetdos um depoimento sintese, redigido na
primeira pessoa do singular, como se tratasse de uma coletividade falando na pessoa de um
individuo.?

Os discursos do sujeito coletivo sdo opinides individuais que, ao passarem pelo
crivo analitico do pesquisador — 0 que exige 0 uso de abstracdes e conceituacdes — sao
transformadas em produtos cientificamente tratados, mantendo, porém, as caracteristicas
espontaneas e reconheciveis como tais, da fala cotidiana.!?

A resultante final de uma pesquisa como o discurso do sujeito coletivo é um
artefato, uma descricdo sistematica da realidade e uma reconstrucdo do pensamento coletivo
como produto cientifico.'?

Considerando que as abordagens e os sentimentos dos profissionais médico
pediatras a respeito do fenbmeno céancer infantil foi melhor adequado as representagdes
sociais, optou-se pelo método do discurso do sujeito coletivo que tratou de forma social as
concepcdes e sentimentos de cada participante. Com certeza retratou de forma metodologica

esse tema.

3.4 Participantes do Estudo, Amostra, Amostragem, Critérios de Incluséo, ndo Inclusdo

e Excluséo

Os participantes do estudo foram médicos pediatras, de ambos 0s sexos, atuantes
profissionalmente na cidade de Pouso Alegre, Minas Gerais.
Amostra foi representada por vinte médicos pediatras conforme mencionado

anteriormente. Amostragem foi do tipo intencional ou tedrico.

Os critérios de inclusdo foram os seguintes:
e tertido experiéncia prévia a respeito de atendimentos de crianga portadora de cancer.

e ter formacgdo em pediatria.

O critério de ndo incluséo versou sobre o seguinte aspecto:

e profissional médico pediatra com um ano ou menos de atuacdo profissional.
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Os critérios de exclusdo foram:
e contetdo das respostas ndo adequado ou coerente com as perguntas do roteiro dos temas,
dois participantes se enquadraram neste item; e
e participantes, que ap0s prazos determinados, ndo entregaram 0S instrumentos

preenchidos, dois participantes se enquadraram neste item.

Amostra ¢ um subconjunto dos elementos da populacdo que por sua vez é a
agregacéo total de casos em que se esta interessado.® No método do DSC, segundo 0s seus
autores, deve haver no minimo vinte participantes para se obter um nimero adequado de ideias
centrais e seus respectivos discursos. 1

Amostragem é o processo de selecdo de uma por¢cdo da populacdo para sua
representaco.’® Em relacio a selecdo dos participantes, 0 DSC preconiza a amostragem
intencional ou tedrica, considerando que o pesquisador deve selecionar intencionalmente 0s
participantes com melhor capacidade de expresséo verbal.™®

Critérios de inclusdo, ndo inclusdo e exclusdo: os pesquisadores especificam as
caracteristicas que delimitam a populacdo do estudo por meio de critérios de elegibilidade.
Eles estabelecem critérios para determinar se uma pessoa se qualifica como membro da

populagio ou se determinadas caracteristicas o excluem do estudo.®

3.5 Coleta de Dados

A coleta de dados foi dividida em duas partes, sendo a primeira relacionada com
0s instrumentos de pesquisa e a segunda com os procedimentos adotados para a realizacdo da

coleta de dados.

3.5.1 Instrumentos de Coleta de Dados

Foram utilizados os seguintes instrumentos:

1 - Caracterizacdo Pessoal, familiar e Profissional (Apéndice A)

Elaborado pela autora do presente estudo, formada por quest6es abertas e fechadas
relacionadas com sexo, idade, estado conjugal e outros. Assim como por perguntas referentes

a formacéo profissional (tempo de formacéo do participante, participacdo em eventos, etc.).
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2 - Roteiro de Entrevista Semiestruturada (Apéndice B)

Foi constituido por duas perguntas abertas, sendo a primeira sobre as abordagens
médicas sobre o cancer infantil diante dos familiares do paciente e a segunda abarcou 0s

sentimentos do pediatra ao lidar com esta situacao.
3 - Instrumento de Analise do Discurso 1 (IAD1), que se encontra em Anexo A.

Este instrumento consiste na pergunta referente ao tema explorado e um quadro
formado por trés colunas, sendo a primeira referente ao nUmero do participante; a segunda
relacionada com a expressdo chave de cada sujeito e finalmente, na terceira coluna a ideia

central, extraida do contetido da expresséo chave.!*
4 - Instrumento de Analise do Discurso 2 (IAD2), que se encontra em Anexo B.

Estrutura-se pela ideia central e também um quadro com duas colunas distintas,
sendo a primeira destinada ao nimero do participante e a segunda a sua expressdo chave
referente a ideia central que se encontra no cabecalho do instrumento.*

A coleta de dados foi realizada pela técnica denominada questionario que
consiste na entrega dos instrumentos e ap0s um prazo estabelecido de comum acordo entre o
pesquisado e 0 pesquisador, este retorna para receber os documentos preenchidos.® A
obtencédo de dados para o método do discurso do sujeito coletivo pode ser realizada de duas
formas distintas, sendo a primeira por entrevista gravada e a segunda por meio da resposta a
questdo de maneira escrita, 0 que corresponde com a técnica de coleta de dados denominada

questionario.’?

3.5.2 Procedimentos de Coleta de Dados

S&o 0s meios que se utiliza para concretizar a coleta de dados.

e Entrar em contato com o médico pediatra;

e Explicar-lhe sobre a pesquisa;

e Solicitar sua concordancia;

e Agendar dia, horario e local para a entrega dos instrumentos;
e Explicar novamente a pesquisa, em especial seus objetivos;

e Explicar os instrumentos e a forma de preenchimento;
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e Explicar sobre o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE);

e Retirar possiveis davidas;

e Solicitar anuéncia;

e Assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE);

e Programar com o participante o dia do retorno para recolhimento dos instrumentos ja
preenchidos; e

e Encerramento.

Foi solicitado ao participante que respondesse a pesquisa em seu préoprio
consultério, para estabelecimento da privacidade de participante do estudo e também por ser
o consultério o local onde o mesmo teria a possibilidade de se manter sem interferéncias que

pudessem comprometer suas representacdes sociais e prejudicar a qualidade da pesquisa.

3.6 Pré-Teste

O pré-teste foi realizado com 10% da amostra, 0 que correspondeu a dois
participantes, sendo que um deles foi utilizado para a coleta definitiva devido ao contetido de
resposta das perguntas que se encontrava muito completo e com consideragdes extremamente
adequadas do ponto de vista bioético e da relagdo médico paciente.

O pré-teste teve trés finalidades essenciais:

1- Verificar o entendimento do instrumento de caracterizacdo pessoal, familiar e profissional,
assim como das perguntas do roteiro de entrevista semiestruturada cujas perguntas
encontram-se no Apéndice B.

2- ldentificar o tempo utilizado para a realizacdo da coleta de dados (entrevista gravada e
entrevista estruturada direta).

3- Experiéncia para o pesquisador em relacdo as entrevistas gravadas e estruturada direta.

No presente estudo o pré-teste abrangeu a primeira e a terceira finalidade.
Entretanto a experiéncia ndo foi em relagdo a entrevista gravada, mas a técnica de questionario,
ja mencionada anteriormente. Para a realizagdo do pré-teste, 5% ou 10% do tamanho da
amostra sdo suficientes para a sua realizacio.®

Mediante a realizacdo do pré-teste, tomou-se a decisdo de substituir a entrevista
gravada pelo preenchimento, por escrito, das perguntas, pois como as entrevistas estavam

coincidindo com horarios das consultas médicas devido aos atrasos das mesmas, por motivo
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de emergéncia dos médicos pediatras com seus pacientes e, consequentemente, a
indisponibilidade dos profissionais de cumprirem com o agendamento prévio, poderia ser uma
realidade. Por outro lado, o fato dos pacientes estarem esperando pelo colega, poderia causar-
Ihe ansiedade durante a entrevista, comprometendo a sua qualidade ou, entéo, o cancelamento
da mesma devido & grande demanda do consultério. Os participantes tiveram um bom
entendimento dos instrumentos e ndo foi necessério fazer mudangas nos instrumentos e

perguntas das entrevistas.

3.7 Estratégia de Analise de Dados

O presente estudo apresentou dados quantitativos e qualitativos. Os dados de
natureza quantitativa ndo se referiam ao objeto de estudo, porém foram utilizados com o
objetivo de se conhecer as caracteristicas do ponto de vista pessoal, familiar e profissional dos
participantes. Para tanto, foi utilizada a estatistica descritiva da qual a frequéncia e a
percentagem foram usadas para variaveis categoricas. Para as varidveis numéricas ou
continuas utilizaram-se média e desvio-padrdo. Para obtencdo dos resultados, construiu-se,
inicialmente, um banco de dados no programa computacional Excel, versdo 2007, que foi
“alimentado” com os dados do instrumento de caracterizagdo sociodemografica, descrito
anteriormente.

Para abordagem qualitativa, foi utilizado o método do Discurso do Sujeito
Coletivo (DSC), por ser o mais adequado ao objeto do estudo e para 0 cumprimento dos
objetivos. O método do DSC foi cumprido de acordo com 0s seus diversos passos ou etapas e

da seguinte maneira:

e A pesquisa foi respondida de forma escrita;

e Foram realizadas duas perguntas para cada participante;

e As questdes foram analisadas de duas formas: a primeira consistiu em uma analise
horizontal na qual foram lidas todas as questdes de niumero 1 e depois aquelas de numero
2. A segunda analise, que foi a vertical abarcou a leitura e analise da questdo 1 e a seguir
a 2 de cada participante. Para este procedimento utilizou-se o Instrumento de Analise do
Discurso 1 (Anexo A);

e O segundo passo consistiu em identificar para o conteddo de cada resposta, as ldeias

Centrais (IC) e nomea-las na 32 coluna do IAD1;
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e Terceiro passo, identificar e agrupar as IC de mesmo sentido ou de sentido equivalente ou
complementar;

e Quarto passo, extrair uma IC que expressasse, da melhor maneira possivel todas as IC do
mesmo sentido;

e Quinto passo, utilizacdo do Instrumento de Analise do Discurso 2 (IAD2), que esta
estruturado pela IC de cada um dos temas estudados e por duas colunas, sendo a primeira
destinada ao numero do participante e a segunda pelas expressdes chaves proprias de cada
IC; e

e Sexto passo construir o DSC.

3.8 Estratégias de Apresentacéo dos Dados

Os dados quantitativos foram apresentados por meio de tabelas e os qualitativos

foram evidenciados por meio de quadros e figuras.

3.9 Aspectos Eticos da Pesquisa

A presente pesquisa obedeceu aos preceitos éticos estabelecidos pela Resolucdo
466/12 do Ministério da Salde e que trata de pesquisas envolvendo seres humanos.

Neste estudo foram respeitados os valores, os aspectos culturais, autonomia, a
privacidade e o anonimato, assim como foi estabelecida e mantida a confidencialidade. No
estabelecimento do anonimato dos participantes, utilizaram-se aleatoriamente, ndmeros
arabicos para identifica-los (1,2,3,4...20). O participante do estudo foi informado que teria
direito de se retirar do estudo se assim o desejasse em qualquer momento da etapa da pesquisa.

Conforme mencionado anteriormente o integrante da pesquisa assinou 0 Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), por meio do qual e de acordo com sua autonomia
ele expressava a sua concordancia de participacdo no trabalho. O TCLE, devidamente
elaborado encontra-se no (Apéndice C).

Este estudo s6 teve inicio apds a sua aprovacéo pelo Comité de Etica em Pesquisa
(CEP), da Universidade do Vale do Sapucai “Dr. Jos¢ Antbnio Garcia Coutinho”, Unidade
central, Pouso Alegre, MG. Para isto o projeto de pesquisa e seus acessorios foram inseridos
na Plataforma Brasil. (ANEXO C).
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4 RESULTADOS

Os resultados deste estudo séo apresentados em trés partes distintas:

1) Caracteristicas pessoais, familiares e profissionais dos integrantes do estudo;

2) Representacdes sociais das abordagens médicas sobre o céancer infantil diante dos
familiares do seu paciente e do tema sentimentos dos médicos pediatras ao lidar com esta
situacdo; e

3) Reflexbes bioéticas a respeito das abordagens e dos sentimentos dos médicos sobre o

cancer infantil.

4.1 Caracteristicas pessoais, familiares e profissionais dos participantes da pesquisa

As caracteristicas pessoais, familiares e profissionais dos participantes do estudo

encontram-se nas tabelas 1 e 2.

Tabela 1 — Caracteristicas pessoais e familiares dos participantes do estudo. Pouso Alegre,
MG, 2017 (n=20)

Variaveis Frequéncia Frequéncia Média Desvio
absoluta relativa padrao

Sexo:

Masculino 11 55

Feminino 9 45

Idade: 51,2 5,43

Religido:

Sim 20 100

Qual:

Catolico (a) 17 85

Evangélico (a) 1 5

Espirita 1 5

Budista 1 5

Estado Conjugal:

Solteiro 2 10

Casado 17 85

Divorciado 1 5

FiThos

Sim 18 90

Nio 2 10

Quantos

Um 5 25

Dois 7 35

Tres 5 25

Quatro 1 5

N.A 2 10

Familia.

Nuclear 17 85

Extensa 2 10

Variante 1 5

Fonte: Instrumento de pesquisa.
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Dos 20 participantes do estudo, 55% eram do sexo masculino; a media de idade

foi de 51,2 anos (DP+14,78); 100% afirmaram ter uma religido e 85% professaram ser

catdlicos; 85% sdo casados sendo que 90% tém filhos e 85% possuem uma familia do tipo

nuclear.

Tabela 2 — Caracteristicas profissionais dos participantes do estudo. Pouso Alegre, MG, 2017

(n=20).

Variaveis Frequéncia Frequéncia Média Desvio
absoluta relativa padréo

Tempo de Conclusdo do Curso de Medicina 23,45 6,58

Residéncia Médica em Pediatria

Sim 19 95

Néo 1 5

Estagio em Pediatria

Sim 1 5

N.A. 19 95

Quantos anos de Estagio 2

Titulo de Especializagdo

Sim 15 75

Néo 5 5

Participacdo de Eventos na area de Pediatria

Sim 20 100

Reciclagem

Sim 18 90

Néo 2 10

Tipo de Reciclagem

Congressos 8 40

Cursos de Atualizagéo 1 5

P6s Graduacédo 6 30

Literatura 3 15

N.A. 2 10

Fonte: Instrumento de pesquisa.
*N.A.: ndo se aplica

Dos 20 participantes do estudo, a média de tempo de conclusdo do curso de

medicina foi de 23,45 anos (DP+14,78); 95% afirmaram ter feito residéncia em pediatria e

apenas 5% professou ter feito estagio com duracéo de 2 anos; 75% tém titulo de especializacéo;

100% dos entrevistados dizem participar de eventos na area, 90% fazem reciclagem sendo que

40% participando de congressos e 30% de p6s graduacgdo na area de pediatria.

4.2 Abordagens e sentimentos dos médicos sobre o cancer infantil frente aos familiares

Os temas relacionados com abordagens e os sentimentos médicos sobre o cancer

infantil apresentam-se em duas partes distintas. Na primeira, evidenciam-se os dados
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qualitativos referentes as abordagens médicas e, na segunda, observam-se os achados

associados aos sentimentos dos médicos.

4.2.1 Tema 1: Abordagens médicas sobre o cancer infantil

As abordagens médicas sobre o cancer infantil encontram-se nos quadros 1, 2 e 3.

QUADRO 1 - Ideias centrais, participantes e frequéncia do tema
“abordagens médicas sobre o cancer infantil”

NUmero Ideias Centrais Participantes Frequéncia
1 Comunica¢do médico paciente 1,4,16 3
2 Abordagem tranquila 2 1
3 Diversas abordagens 3,5,6,7,8,9,10, 11, 14, 16, 17 11
4 Abordagem natural e realista 12 1
5 Encaminhamento ao especialista 13,15 2
6 Estimular a busca da fé 16 1
7 Abordagem clara, objetiva 18 1
8 Abordagem profissional e humana 19 1
9 Orientagdo de encaminhamento 20 1

Fonte: IAD1- SILVA (2018)

E comum aparecer em temas, ainda pouco explorados, nimero excessivo de ideias
centrais ou repeticdo das mesmas, por sua igualdade e semelhanca. Quando isso ocorre, a
estratégia metodoldgica a ser utilizada € a reducdo do numero delas. A estratégia utilizada para
isso, é 0 agrupamento das ideias centrais iguais, semelhantes e complementares, 0 que pode
ser visto no quadro 2.%3

Partindo daquelas informacdes e considerando as nove ideias centrais, conforme
se expressa no Quadro 1, procedeu-se ao agrupamento das ideias centrais iguais, semelhantes

e complementares conforme observa-se no Quadro 2.

QUADRO 2 — Agrupamento das ideias centrais iguais, semelhantes e complementares e imerséo de
nova ideia central do tema “abordagens médicas sobre o cancer infantil”

Sujeito Ideias Centrais Nova Ideia Central

3 Diversas abordagens

5 Diversas abordagens

6 Diversas abordagens

7 Diversas abordagens

8 Diversas abordagens

9 Diversas abordagens Diversas abordagens
10 Diversas abordagens g
11 Diversas abordagens

14 Diversas abordagens

16 Diversas abordagens

17 Diversas abordagens

18 Abordagem clara e objetiva
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13 Encaminhamento ao especialista
15 Encaminhamento ao especialista Encaminhamento ao especialista
20 Orientacdo de encaminhamento

Comunicacdo médico familia

paciente
1 S -

Comunicacdo médico familia C .
4 . Comunicacao médico paciente
16 paciente _ _

Comunicacdo médico familia

paciente
2 Abordagem tranquila Abordagem tranquila
12 Abordagem natural e realista Abordagem natural e realista
19 Abordagem profissional, humana Abordagem profissional e humana
16 Estimular a busca da fé Estimular a busca da fé

Fonte: IAD1- SILVA (2018)

As ideias centrais agrupadas, das quais emergiram novas representacdes sociais,

encontram-se no Quadro 3, de acordo com que se pode observar, a seguir:

QUADRO 3 - Ideias centrais, participantes e frequéncia do tema “Abordagens médicas sobre o
cancer infantil”

Ideias Centrais Participantes Frequéncia
A - Diversas abordagens 3-5-6-7-8-9-10-11-14-16-17-18 12
B - Encaminhamento ao especialista 13-15-20 3
C- Comunicagéo médico paciente 1-4-16 3
D - Abordagem tranquila 2 1
E - Abordagem natural e realista 12 1
F - Abordagem profissional e humana 19 1
G - Estimular a busca da fé 16 1
Total 22

Fonte: IAD1- SILVA (2018)

Das ideias centrais, acima mencionadas, elaborou-se o DSC de cada uma delas. Isto

pode ser identificado, logo a seguir:

DSC da Primeira Ideia Central:
Diversas Abordagens

E dificil dizer o diagndstico a familia. E sempre uma situacdo delicada, que deve ser abordada
pessoalmente com os pais e/ou cuidadores. E muito complexo, amplo, é uma situacdo quase
indescritivel. Abordar a familia significa juntar emoces, sentimentos, conhecimento, forca e
sobretudo enorme conteldo de esperanca e bons fluidos. Orientar a familia quanto as mudancas na
dindmica da casa, incentivar o aumento dos lacos afetivos, colocar em primeiro lugar muito amor.

Informar sobre o diagnoéstico, sua complexidade, a terapéutica, desde os procedimentos mais
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comuns até os mais complexos. Esclarecer todas as davidas dos familiares de maneira clara e
objetiva, sempre com respaldo literario e com fé, esta ainda é um dos pilares para a construcéo de
uma vida mais resiliente e também trazer esperanca na solugdo do caso. Encaminhar a crianga ao
especialista e principalmente encaminhar o paciente e seus familiares e/ou cuidadores para
acompanhamento psicoldgico, E necessario que a familia fique bem, para a crianga se sentir segura,
por mais dificil que seja o diagnostico ndo podemos desistir nem mesmo enfraquecer. Oriento
atividades recreativas adequadas. Devemos mostrar solidario e parceiro da familia e sobremaneira

da crianca envolvida que dai sobrevém o sucesso.

DSC da Seqgunda ldeia Central:
Encaminhamento ao Especialista

Feito o diagndstico, encaminhei para o especialista e quando os encaminhei tentei ndo usar
a palavra cancer. Procurei dar orientacdo adequada quanto ao encaminhamento ao
especialista e também ao psicélogo. Observei tristeza e inseguranca na crianca e familiares,

por isso, tive sempre carinho e presteza na orientacgéo.

DSC da Terceira ldeia Central:
Comunicacéo médico paciente

A comunicacao médico-paciente exige do profissional uma grande habilidade, que envolve
técnica; um linguajar simples, direto, com poucos termos técnicos o que evita problemas de
interpretacdo e facilita 0 entendimento dos responsaveis sobre a situagdo que estdo vivendo;
neste caso a comunicacao deve-se reservar aos familiares, visto que os envolvidos séo téo
jovens que ndo tem discernimento para o tema. E necessario conhecimento tedrico, ética e
sensibilidade. Deve-se lembrar de que a familia assume papel fundamental no processo de

comunicacgao diagndstica, auxiliando a crianca a compreender e aderir ao tratamento.
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DSC da Quarta Ideia Central:
Abordagem Tranquila

Abordagem tranquila, relatando a doenca de maneira natural, tentando ser solidario e

profissional com os familiares.

DSC da Quinta Ideia Central:
Abordagem Natural e Realista

Com naturalidade, sempre sendo realista e uso meu passado oncoldgico bem resolvido,

como exemplo.

DSC da Sexta Ideia Central:
Abordagem Profissional e Humana

Apesar da dificuldade de abordar este tema com a familia, minha abordagem é profissional,

humana e racional, porém com sentimento de compaixao pelos envolvidos.

DSC da Sétima Ideia Central:
Estimular a Busca da Fé

Procuro estimular a busca da fé.

Para facilitar a compreensdo e a visualizagdo das ideias centrais do tema:
“Abordagens médicas”, construiu-se a figura 1 contendo o mencionado tema e as suas

respectivas representacfes sociais.



Diversas
Abordagens

Estimular a busca da |
fé

| Encaminhamento ao

Especialista

Abordagem

profissional e humana \l\

)P’ Abordagens medicas

Comunicacéo
médico-paciente

Abordagem natural e
realista

Abordagem tranquila

Figura 1: Ideias centrais do tema “abordagens médicas sobre o cancer infantil”

Fonte: autora do estudo (2018).

4.2.2 Tema 2: Sentimentos médicos sobre o cancer infantil
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Os sentimentos médicos sobre o cancer infantil encontram-se nos quadros 4, 5 e

6.
QUADRO 4 - Ideias centrais, participantes e frequéncia do tema “Sentimentos médicos sobre o
cancer infantil”

Nidmero Ideias Centrais Participantes Frequéncia
1 Sentimento de tristeza, superaco e aceitagéo 8 1
2 Sentimento de frustracéo e tristeza 11 1
3 Sentimento de muita tristeza e sofrimento 15 1
4 Sentimento de alguma tristeza 18 1
5 Sentimento de fraqueza, derrota, tristeza, fé e esperanga 19 1
6 Sentimento de tristeza e preocupagéo 20 1
7 Sentimento de angustia 1 1
8 Sentimento de desconforto 3 1
9 Sentimento de extrema angustia 14 1
10 Sentimento de impoténcia 6 1
11 Sentimento de impoténcia eterna 19 1
12 Sentimento de impoténcia e depressdo 14 1
13 Sentimento de medo, dividas e inseguranga 7 1
14 Sentimento de afli¢do e inseguranca, as vezes medo 9 1
15 Sentimento de dor e sofrimento 4,14 2
16 Sentimento de dor 16 1
17 Sentimento de amor ao proximo 5 1
18 Sentimento de solidariedade 17 1
19 Sentimento de profissionalismo e humanizagao 2 1
20 Sentimento de positivismo e perseveranga 9 1
21 Sentimento de forga, coragem, otimismo, fé e esperanca 10 1
22 Sentimento de insatisfagdo e tranquilidade 12 1
23 Sentimento de tranquilidade e seguranga 13 1

Fonte: IAD2- SILVA (2018).
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Utilizando-se da estratégia metodoldgica acima mencionada e considerando as 23

ideias centrais apresentadas no Quadro 4, procedeu-se ao agrupamento das ideias centrais

iguais, semelhantes e complementares conforme observa-se no Quadro 5.1

QUADRO 5 - Agrupamento das ideias centrais iguais, semelhantes e complementares e imerséo de
nova ideia central do tema “Sentimentos médicos sobre o cancer infantil”
Sujeito Ideias Centrais Nova Ideia Central
8 Sentimento de tristeza, superacao e aceitacdo
11 Sentimento de frustracéo e tristeza
15 Sentimento de muita tristeza e sofrimento
18 Sentimento de alguma tristeza Tristeza e outros sentimentos
19 Sentimento de fraqueza, derrota, tristeza, fé e
esperanca
20 Sentimento de tristeza e preocupagdo
! Sentimento de angustia Sentimento de angustia e
3 Sentimento de desconforto desconforto g
14 Sentimento de extrema anguUstia
6 Sentimento de impoténcia Sentimento de impoténcia e
19 Sentimento de impoténcia eterna depressio P
14 Sentimento de impoténcia e depressao P
7 Sentimento de medo, dlvidas e inseguranca Sentimento de inseguranca,
9 Sentimento de afli¢do e inseguranca, as vezes medo | medo, duvidas e afli¢do
4 Sentimento de dor e sofrimento
14 Sentimento de dor e sofrimento Sentimento de dor e sofrimento
16 Sentimento de dor
5 Sentimento de amor ao proximo
17 Sentimento de solidariedade
2 Sentimento de profissionalismo e humanizacéao
9 Sentimento de positivismo e perseveranga Diversos sentimentos positivos
10 Sentimento de forga, coragem, otimismo, fé e
esperanca
13 Sentimento de tranquilidade e seguranga
12 Sentimento de insatisfagdo mas tranquilo Sentlm_ento de insatisfagdo, mas
tranquilo

Fonte: IAD2- SILVA (2018).

As ideias centrais agrupadas, das quais emergiram novas representacdes sociais,

encontram-se no Quadro 6, de acordo com que se pode observar, a seguir:

QUADRO 6 - Ideias Centrais, participantes e frequéncia do tema “Sentimento dos médicos frente ao

cancer infantil”

Ideias Centrais Participantes Frequéncia

A -Tristeza e outros sentimentos 8-11-15-18-19-20 6

B - Sentimento de angustia e desconforto 1-3-14 3

C - Sentimento de impoténcia e depressdo 6-19-14 3

D - Sentimento de inseguranca, medo, dividas e aflicdo 7-9 2

E - Sentimento de dor e sofrimento 4-14-16 3

F - Diversos sentimentos positivos 5-17-2-9-10-13 6

G - Sentimento de insatisfacdo mas tranquilo 12 1
Total 24

Fonte: IAD2- SILVA (2018).
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Das ideias centrais, acima mencionadas, elaborou-se 0 DSC de cada uma delas.

Isto pode ser identificado, logo abaixo:

DSC da Primeira Ideia Central:
Tristeza e outros sentimentos

Primeiro, meus sentimentos, em relacédo ao cancer infantil, sédo de frustragdo, sofrimento,
fraqueza, derrota, preocupacdo, enfim tristeza pela realidade da crianca. Depois a
superagao quando ocorre 0 sucesso no tratamento ou a aceita¢ao no caso do fracasso. Sei
que hoje os recursos sao 6timos, mas me coloco no lugar dos pais e imagino a dificuldade

em aceitar e lidar com o diagnastico.

DSC da Segunda Ideia Central:
Sentimento de Angustia e Desconforto

Quando se lida diariamente com algo que faz lembrar a natureza finita do ser, o confronto
é experimentar uma vivéncia de extrema angustia. Sinto-me desconfortavel, por se tratar de

um tema dificil em uma populacéo inocente com uma vida longa a frente.

DSC da Terceira Ideia Central:
Sentimento de Impoténcia e Depressao

Infelizmente, vivemos situacgdes que nos fazem sentir impotentes perante a gravidade do que
se diagnostica. Causa-nos uma sensacao depressiva pelas dificuldades impostas pela falta
de recursos para o0s mais carentes e limitacdo cientifica se for um céncer mais raro, mas
procuro me manter estavel emocionalmente, pois assim, acredito que possa ajudar 0s

familiares que passam por esta situacdo de maneira mais produtiva.
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DSC da Quarta ldeia Central:
Sentimento de Inseguranca, Medo, Duvidas e Afligdo

Sempre € um sentimento intenso, forte e Unico por mais tempo de experiéncia que possamos
ter. Sempre me toma um sentimento de aflicdo, davidas, inseguranca e as vezes medo, claro
que vai estar relacionado em que gravidade se situa a condi¢ao da crianga no momento do

diagndstico. Mais uma vez, sentimentos varios e todos dificeis de enfrentar.

DSC da Quinta Ideia Central:
Sentimento de Dor e Sofrimento

Ter um paciente com cancer é lidar diariamente com a dor, sofrimento, perspectiva da
morte, instabilidade emocional, incerteza. No meu particular envolvo-me e procuro 0s
caminhos de Deus para o que considero muito importante na nossa profissdo: o consolo

fraterno.

DSC da Sexta Ideia Central:
Diversos Sentimentos Positivos

Meus sentimentos sdo baseados dentro do sacerddcio da medicina: amor ao préximo,
profissionalismo, humanizacdo. Atualmente, me sinto mais tranquila e segura para falar
dessa doenca com os familiares. Pior é o primeiro impacto, com o passar do tempo ficamos
envolvidos com o doente e a familia, ai fica o sentimento de solidariedade. No entanto,
sempre tentando elevar ao maximo de que a cura vem do positivismo, da perseveranca, do
acreditar e confiar na equipe, da forca, da coragem, do otimismo, da esperanca, mas

sobretudo da fé.
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DSC da Sétima Ideia Central:
Sentimento de Insatisfacdo, mas tranquilo

Sinto-me insatisfeito por ver criancas passando dificuldades tdo cedo, mas tranquilo.

Para facilitar a compreensdo e a visualizacdo das ideias centrais do tema:
“Sentimentos dos médicos”, construiu-se uma figura 2, contendo o mencionado tema e as suas

respectivas representacdes sociais.

Tristeza e outros sentimentos

| Sentimento de angustia e

Sentimento de insatisfacdo |
/ desconforto

mas tranquilo

Sentimento dos médicos | Sentimento de
Diversos sentimentos |
positivos I\

Sentimento de dor e Sentimento de inseguranca,
sofrimento medo, duvidas e aflicéo

impoténcia e depresséo

Figura 2: Ideias centrais do tema “Sentimentos dos médicos sobre o cancer infantil”
Fonte: autora do estudo (2018).

4.3 Reflexdes bioéticas a respeito das abordagens e sentimentos dos médicos sobre o
cancer infantil

As reflexdes bioéticas das expressdes-chave e dos discursos dos respondentes
permitiram a emersdo dos seguintes temas de natureza bioética: “Beneficéncia”;

“Solidariedade”; e “Espiritualidade”.
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5 DISCUSSAO

A discussdo esta apresentada em trés etapas distintas: na primeira, se realizam as
interpretacOes sobre as abordagens médicas sobre o cancer infantil diante dos familiares do
paciente; na segunda, discutem-se 0s sentimentos emergentes dos médicos pediatras sobre esta
situacdo e na terceira, sao realizadas reflexdes bioéticas sobre as abordagens e o0s sentimentos
dos médicos pediatras.

A ndo discussao das caracteristicas pessoais, familiares e profissionais é justificada
por diversos autores quando afirmam que as mesmas s&o meramente identificacdo superficial
dos seus integrantes.t’1®

O tema dessa pesquisa, abordagens sobre o cancer infantil diante dos familiares do
paciente, encontra-se inserido no contexto das relagdes médico-paciente, uma vez que se
prop0s a identificar, no discurso médico, de que forma eles procedem a frente desta situacao.

A relacdo médico-paciente vem mudando com o tempo, passando por muitas
transformacdes. Nos primordios, o aspecto religioso estava arraigado a figura do médico, este
era visto de maneira dogmatica, muitas vezes promovido a um “ser superior” em relagdo ao
paciente. Com o passar do tempo, essa perspectiva tornou-se defasada e a relacdo médico-
paciente passou a ser proxima e cuidadosa. Surgiu 0 médico de cabeceira, 0 médico amigo,
que compartilha alegrias e tristezas, que aconselha, que cuida, mesmo com 0 restrito
conhecimento bioldgico da época. No passado recente, a especializacdo da medicina, que
embora tenha dado um salto gigantesco no conhecimento e no tratamento de patologias,
também gerou uma nova barreira na aproximacéo entre 0 méedico e o paciente, deixando de
trata-lo como um todo, como individuo que tem problemas familiares, esperancas e crencas.®

Analisando o trabalho do profissional médico, considera-se que, no encontro entre
o médico e o usuario, este profissional de saude utiliza “caixas de ferramentas tecnologicas”
para agir nesse processo de intersecdo. Ferramentas tecnologicas, como saberes e seus
desdobramentos materiais e imateriais, que fazem sentido de acordo com o lugar que ocupam
nesse encontro e conforme as finalidades que almeja. Seriam trés tipos de caixas de
ferramentas: uma vinculada a propedéutica e aos procedimentos (diagndsticos e terapéuticos),
outra aos saberes e outra as relacfes entre trabalhador-usuério, cada uma delas expressando
processos produtivos singulares implicados em certos tipos de produtos. A primeira caixa de

ferramentas € a que permite manusear o estetoscopio, 0 endoscdpio e outros equipamentos.
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Esses processos consomem trabalho morto das maquinas e trabalho vivo de seus
operadores. A essas chama-se tecnologias duras. A segunda caixa de ferramentas permite
processar olhar do trabalhador de salde sobre o usuario, como objeto de sua intervengdo, em
um processo de apreensao de seu mundo e de suas necessidades. Esse olhar é construido a
partir de certos saberes bem definidos, como a clinica de cada profissdo, mas no momento
concreto do agir do trabalhador, mediante seu trabalho vivo em ato, hd uma mediagdo imposta
pela incerteza. Esse € sempre um territorio de tensdo entre a dureza do olhar armado e do
pensamento estruturado e a leveza exigida pelo usuario. As tecnologias operantes nesse
territério chamamos tecnologias leve-duras. A terceira caixa de ferramentas € a que permite a
producdo de relagdes envolvidas no encontro trabalhador-usuario mediante a escuta, o
interesse, a construcao de vinculos, de confianca. E a que possibilita mais precisamente captar
a singularidade, o contexto, o universo cultural, os modos especificos de viver determinadas
situacOes por parte do usuario, enriquecendo e ampliando o raciocinio clinico do trabalhador
de satde. As tecnologias envolvidas na producéo desse encontro chamamos leves.?

Felizmente, hd uma busca pela humanizagédo, o paciente agora volta a ser visto
como individuo impregnado por sua cultura e vontades.?

A discussdo do presente trabalho ocorrerd por meio de cada uma das ideias centrais
e de forma isolada.

A primeira ideia central diz sobre “diversas abordagens” que assim foi expressa
no eu coletivo: ...o diagndstico de um cancer infantil é sempre uma situacao delicada, que
deve ser abordada pessoalmente com os pais de forma objetiva, clara e solidaria... ...abordar
a familia significa juntar emoc0es, sentimentos, conhecimento, forca e, sobretudo enorme
conteddo de esperanca e bons fluidos...

Referente a primeira ideia central observa-se que a familia assume uma funcéo
moral e espiritual, responsavel pela formag&o de almas. Esta organizacdo desenvolve valores,
crencgas e costumes singulares a cada unidade, conferindo a cada membro, papéis e funcbes
especificas, estabelecidas a partir do compartilhamento das experiéncias. O diagndstico de
uma doenca oncologica, potencialmente fatal, geradora de multiplas disfunces, representa
para a familia uma crise vital significativa. Do ponto de vista emocional pode-se pensar que o
cancer é uma doenca da familia, envolvendo em geral todos em um sentimento de inseguranga
e medo frente ao desconhecimento da situacdo. ldentifica-se que a familia tem sido um
importante canal de comunicacdo entre 0 médico e o doente, intermediando essas relagdes,

especialmente na comunicagdo do diagnostico, fornecendo informacges a respeito do paciente,
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ou mesmo preparando-0 emocionalmente para 0 impacto das noticias, ainda que o paciente
ndo tenha plena consciéncia do que esta acontecendo.

O impacto da noticia parece estar principalmente associado ao choque frente a
iminéncia da morte, mas nao somente, pois se sabe o quanto as neoplasias malignas, ainda que
em estégio inicial, podem desencadear sintomas incapacitantes tirando o paciente do papel até
entdo ocupado na dinamica familiar, impondo limites e desencadeando mudangas importantes
na rotina diaria da vida.

Afirma-se que quando uma crianca é diagnosticada com cancer, sdo 0s pais 0S
primeiros a necessitarem de ajuda, pois visto que a crianga desconhece a doenca, séo eles que
vao transmitir ao filho todos os sentimentos provocados pela descoberta do diagnoéstico, e
quando a familia esta bem orientada, os efeitos da doenca sdo menos prejudiciais, pois 0s pais
saberdo manejar a situacdo da melhor maneira possivel para que ela ndo seja tio sofrida.?? A
crianga somente se depara realmente com a doenga, no momento em que ela comega a sofrer
os efeitos do tratamento, pois passa a ter sua vida limitada, ndo podendo realizar as atividades
que costumava anteriormente.??

Compreender a dinamica familiar no impacto do diagnostico revela-se como uma
tarefa complexa. O desgaste emocional e a preocupagdo com tomada de decisdes de ordem
pratica, como manter funcionamento da casa e as questdes financeiras, esgotam
psicologicamente seus membros. Assim fica reconhecida a importancia do acompanhamento
psicolégico para o paciente e grupo familiar neste momento de crise a partir de uma visédo
holistica e ndo fragmentada.?

As “diversas abordagens” enfatizam uma avaliagdo mais ampla, completa e
humana. Uma boa relacdo médico-paciente é essencial para uma construcdo de confianca. De
um lado, é possivel encontrar o médico protegido pelo saber, pela linguagem que o representa,
do outro lado, observa-se o paciente e seus familiares desprotegidos pela doenca que o
acomete. Este aparente relativismo ético, entre uma relacdo de extrema transparéncia
direcionada do paciente para o0 médico e uma relacéo filtrada no sentido contrario, apresenta
um dos principais dilemas das sociedades de cultura ocidental que é a fundamentacdo dos
valores que devem nortear os direitos individuais. VValores, nesta perspectiva universal, podem
querer significar apenas critérios operativos de amplo espectro de atua¢do como, por exemplo,
o profundo respeito pela vida humana. 2*

A relacdo deve ser instaurada por um ato de amor ao proximo, generosidade,
sensibilidade, forca, esperanca e fé. Esta relacdo deve ser construida espontaneamente, porém

sua qualidade depende de esforcos e habilidades do profissional de saude de adequar-se as
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caracteristicas subjetivas de cada paciente. Entram em cena aspectos emocionais, que estao
para além da informacdo: as emocdes, 0s sentimentos e os valores adquiridos. As palavras
atravessam essas relacdes. Deve-se acrescentar, nesse contexto, o valor dos gestos, do olhar,
da postura corporal e, igualmente do siléncio. Na verdade, tudo o que diz respeito a relacao
entre duas ou mais pessoas, passara pela comunicagéo.?

A segunda ideia central refere-se a “encaminhamento ao especialista”: ...procurei
dar orientacédo adequada quanto ao encaminhamento ao especialista, mas tentei ndo usar a
palavra cancer...

Analisando o discurso da segunda ideia central observa-se que o cancer, ainda nos
dias atuais, € uma doenca que se reveste de grande significado simbdlico. No que se refere a
sua nomeagdo, remete a significantes que evocam conteudo negativo: “carogo”, “massa” ou
até mesmo sugerindo uma impossibilidade de nomeagdo — “aquela doenca”.?® Pelo fato de o
cancer ser uma patologia que ameaca a integridade do sujeito, tanto pela alta letalidade quanto
pela possibilidade sempre presente de mutilagbes ao longo do tratamento, observa-se que a
sociedade contemporanea reconhece um padrdo de comportamento condizente com atitudes
fébicas frente a possibilidade do desenvolvimento da doenca. Diz-se o encaminhamento ao
especialista como forma de defesa do préprio médico de se ver livre do problema permeado
por comportamentos de medo do desconhecido ou mesmo de sentimento de impoténcia,
influenciando na qualidade da relagdo médico-paciente, que por hora deveria ser plena. Afinal,
0 especialista se detém a doenca, o pediatra a crianca. Motivo pelo qual me fez pensar neste
estudo.

A terceira ideia central diz respeito a “comunicacdo médico paciente”: ... a
comunica¢do médico- paciente exige do profissional uma grande habilidade, que envolve
técnica; um linguajar simples, direto, com poucos termos técnicos...

No discurso dos pediatras surgiu a expressao relacdo médico paciente, porém
considerando que este especialista atua com a crianca e a familia, pressupde que a expresséo
anterior tenha significados relacionados com a familia do que a mera afirmagdo “médico-
paciente”. A relagdo entre o médico e a familiado paciente, entendida como fundamental para
a boa conducdo do tratamento, estd ancorada no estilo e na qualidade da comunicacéo
desenvolvida.

As informacdes devem ser simples, aproximativas, inteligiveis, leais e respeitosas,
ou seja, fornecidas dentro dos padrdes acessiveis a compreensdo intelectual e cultural do
paciente, pois, quando indevidas e mal organizadas, resultam em baixo potencial

informativo.?® Considera-se pertinente afirmar, que noticias dificeis sdo constantemente
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transmitidas tanto na fase inicial como no estagio terminal da doenga, demandando do médico
o0 desenvolvimento de habilidades voltadas para a comunicag&o.

A informacdo é a base das relacdes, necessaria para que a familia possa se inteirar
das medidas ou procedimentos de saude a ele propostos. A informacdo gerada nas relagdes
entre profissionais de saude e os familiares constitui direito moral e legal destes ultimos. Na
pratica dos profissionais de salde, comumente se apresentam trés padrdes de informacdo. O
primeiro, em que o profissional de satde revela aquilo que um colega consciencioso e razoavel
teria informado em iguais ou similares circunstancias. Esta se baseia no balango entre as
vantagens e 0s inconvenientes da informacao assim como os topicos a serem discutidos e a
magnitude de informacdo a ser revelada em cada topico, ndo adapta aos reais interesses de
cada individuo. O segundo padréo, se fundamenta nas informac6es que uma hipotética pessoa
razoavel, necessitaria saber sobre determinadas condicGes de saude e propostas terapéuticas
ou preventivas a lhe serem apresentadas. Este tipo de informacéo também tende a negligenciar
0 principio ético da autonomia do paciente. O terceiro padrdo, o profissional procura uma
abordagem informativa apropriada a cada pessoa, personalizada, passando as informacdes a
contemplarem as expectativas, 0s interesses e valores de cada paciente, observados em sua
individualidade. Boa parte das vezes, se 0s pacientes ndo compreendem as informacoes, a
causa esté na inadequacdo da informacéo, e ndo na pretensa incapacidade de compreensdo do
paciente.?®

Entende-se que o ato de informar esté relacionado ao momento inicial de revelacéo
da doenca, do tratamento ou do progndstico. Contudo, considera-se que todas as informacdes
devem estar inseridas no processo relacional de comunicagdo entre 0 médico, o paciente e a
familia, perpassando os diversos estagios enfrentados pelo doente, do inicio ao desfecho final
do tratamento e da doenga. Dessa forma, amplia-se 0 sentido do termo comunicacgao
associando-o0 ao suporte continuo dos profissionais e da ideia de compartilhamento entre todos
os envolvidos.?’

A quarta ideia central menciona uma “abordagem tranquila”: ... abordagem
tranquila, relatando a doenca de maneira natural...

Com relagéo a quarta ideia central infere-se uma abordagem tranquila. A medicina,
sendo talvez uma das profissdes mais antigas da historia da humanidade, € normalmente
relacionada a comportamentos virtuosos por parte de seus profissionais que, de acordo com a
expectativa social, é alguém que por op¢do dedica sua vida ao bem-estar e a salvacdo das

pessoas.
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O médico é confrontado com o desenvolvimento acelerado de novos
conhecimentos e tecnologias, pressdes do mercado de trabalho, problemas dos sistemas de
atencdo a saude. Em consequéncia, os profissionais podem encontrar enormes dificuldades
para identificar suas responsabilidades para com os pacientes e a sociedade. Nestas
circunstancias, torna-se necessario reafirmar os principios fundamentais e universais, bem
como os valores morais da medicina, ao longo de sua milenar historia, que alimentam os ideais
perseguidos por todos 0s médicos e sdo reconhecidos como a marca mais importante do carater
profissional.?®

A construcdo da relacdo médico-paciente nasce da abordagem usada pelo
profissional, devendo imprimir caracteristicas humanas, subjetivas, de uma forma tranquila e
natural. N&o se deve limitar a objetividade das tecnologias, deve-se conhecer o estilo de vida
do individuo, para que se desenvolva um tratamento eficaz. Deve-se personalizar a assisténcia
humanizada do atendimento e o direito & informagéo.

A quinta ideia central narra uma ‘“abordagem natural e realista”: ... uso meu
passado oncologico bem resolvido como exemplo...

A quinta ideia central discursa uma abordagem natural e realista, apresenta a
doenca e a morte consequentemente como um evento natural do ponto de vista biol6gico,
constituindo-se um fato ao qual todos os seres vivos estdo destinados. O problema da finitude
da vida se torna uma questdo existencial a espécie humana, ao longo de toda a historia da
humanidade. Todos morrem — é fato. Os humanos, diferenciam-se dos outros seres justamente
pela consciéncia sobre a finitude de nossa existéncia.?® Para alguns, a doenca é uma
oportunidade de mudanca de um script de vida inteira. A sensacdo de vida ameacgada é uma
grande motivagéo.

A sexta ideia central cita uma “abordagem profissional, humana e racional”:
...mesmo diante da dificuldade tenho compaix&o com os envolvidos...

Considerando a sexta ideia central observa-se que a dificuldade na comunicagéo
pode ser um fator inerente a qualquer situacdo, onde estejam envolvidas questdes de doenca e
morte, podendo ser agravada pelo simbolismo da palavra cancer, pelas limitacdes de ordem
pessoal e pela falta de reflexdo e preparo do profissional designado para a realizagéo desta
tarefa. Acredita-se que essa pratica, ainda presente na atualidade, seja sustentada por alguns
fatores, dentre os quais pode-se destacar a tradicdo da ética medica, associada ao paradigma
hipocréatico de ndo produzir ou evitar todo tipo de dor fisica ou moral e o significado simbdlico
do céncer, que associado a terminalidade, reacende em todos, 0 medo da propria finitude. Se
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por um lado, a relagdo dos médicos com a morte €, na maioria das vezes, complexa, a morte
na infancia ¢ revestida de especial crucialidade.*

Finalizando, a ultima ideia central faz alusdo ao “estimulo da busca da fé”:
...procuro estimular a busca da fe...

A sétima ideia central diz respeito ao estimulo da fé: o intenso sofrimento parece
favorecer a associacdo da doenca a ideia de oportunidade de desenvolvimento de aspectos
religiosos e espirituais. Entende-se que o enigma da morte € um fator propulsor para a
utilizacdo do recurso religioso como possibilidade de fornecer respostas as questfes que diante
dela invariavelmente se apresentam.

Uma das formas de enfrentamento da doenca e da morte esté diretamente ligada a
forca da fé e a crencas religiosas: ou seja, formas de expressar a espiritualidade. A fé em Deus
é um sentimento arraigado a cultura ocidental e € tdo necessaria quanto sdo outros modos de
enfrentamento; a dimensdo espiritual ocupa um lugar de destaque na vida das pessoas,
principalmente nos pacientes oncoldgicos.3!

A espiritualidade € uma expressao da identidade e o proposito da vida de cada um
mediante a prépria historia, experiéncias e aspira¢fes. O alivio do sofrimento acontece na
medida em que a fé religiosa permite transformacdes na perspectiva pela qual o paciente
percebe a doenca grave.3!

Visto a grande variedade de abordagens feitas por profissionais experientes
observa-se que entre os principais fatores responsaveis por tamanha diversidade, pode-se
incluir a falta de preparo para o desenvolvimento desta habilidade nos curriculos da faculdade
de medicina, bem como a angustia e o temor da doenca e consequentemente da morte, inerentes
a condicdo humana, especialmente presentes entre estes profissionais de salde.

De fato, no cenério das relagdes médico-paciente, o cancer € uma das doencas que
mais diretamente evoca o sofrimento fisico e psiquico, bem como a proximidade da morte. A
morte é tratada como um tema interditado, o que traduz toda uma forma de pensar e sentir
como sendo absoluto e definitivo. Sendo assim, a morte é representada pelo pavor e pela
necessidade imperativa e quase ritualizada da negacéo, justificando as abordagens de alguns
colegas pediatras.

A maioria das pessoas assume uma dificuldade maior em relacdo a morte da
crianca. Isso traduz a representacdo dominante, a ideia de que a morte na infancia é vida
frustrada, é vida desprovida de sentido, é ciclo de vida que néo se teria cumprido; por ela ser
desprotegida; por ser depositaria de um sentimento narcisista; por ser simbolo da imortalidade

que se vai.>°
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Embora a literatura aborde a problemética dos médicos em se relacionarem com a
morte e com pacientes potencialmente graves, as escolas méedicas ndo se manifestam sobre a
necessidade de discussdo desta temética. No estudo realizado com quatro grupos diferentes
de médicos: médicos de servigco de emergéncia, médicos do Centro de Tratamento Intensivo,
médicos oncologistas e médicos homeopatas com vivéncia com pacientes terminais observou-
se que apesar dos médicos estarem mais proximos desta realidade, em sua préatica cotidiana,
eles efetivamente ndo sdo preparados para esta vivéncia. Alguns admitem isso como uma falha
curricular, onde a abordagem € voltada para a doenca e para a cura. Todos assinalam a
importancia da presenca desta discussdo na formagdo médica. Todos evidenciam sua
relevancia no conhecimento dos sentimentos envolvidos no contato com pacientes
potencialmente graves e sua abordagem. % Para isso, deve-se priorizar e investir em programas
de educacdo médica continuada voltados para a promocéo e o aperfeicoamento de habilidades
de comunicacio e de relacionamento interpessoal, que devem iniciar na graduacdo médica.®?

Nesse contexto de importantes mudancas sociais, com repercussdes nas relacoes
entre profissionais e pacientes, acredita-se que ao médico venha sendo imputado o desafio de
adotar novas condutas, até entdo pouco exigidas pela sociedade. Exatamente por isso, tais
compromissos devem ser ressaltados como uma reafirmacdo moderna e ampliada da ética
hipocratica. A constru¢do de uma nova ética médica, que, recentemente, tem sofrido uma
influéncia mais acentuada da bioética, deixa ressaltado um marco divisor entre a velha e a nova
moral médica. Isso contribui para uma necessaria redefinicdo daquilo que se entende por
saude, medicina, qualidade de vida e bem-estar. Nenhuma sociedade, por mais evoluida que
aparente ser, podera abrir méo de principios como o respeito a dignidade da pessoa humana.?®

Mediante 0 exposto, acredita-se que a bioética, venha contribuir para a construcao
de novos paradigmas no campo da salde, onde ganham destaque valores e regras morais,
associados, para além da doenca, & valorizacao do paciente, na realizacdo de seus desejos e no
exercicio de seus direitos. Acredita-se que surjam conflitos éticos, exigindo do profissional um
novo posicionamento, pautado na reflexdo e na atribuicéo de juizos de valor.

Em relagéo aos sentimentos, procurou-se efetuar uma abordagem mais ampla para
em seguida, discutir-se cada uma das ideias centrais isoladamente.

Hoje, vive-se tempo de grande avanco tecnoldgico. Com todas as vantagens da
globalizacéo, verifica-se um tempo entristecido, com o distanciamento entre as pessoas, seja
no campo profissional como também na vida cotidiana. Cada vez mais é comum ver médicos
e pacientes valorizando os nuimeros, exames e diagnosticos, e a comunicagdo perder sua

esséncia.
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Entretanto, parece que, aos poucos, tanto os profissionais de medicina, como o0s
pacientes vém repensando conceitos. Constatam que nada substitui o tratamento humanizado,
nada é mais importante do que 0 médico que tem nome e rosto e que conhece 0 nome e o rosto
de seu paciente.

Percebe-se que o profissional médico também estd sendo humano quando se
analisa o discurso do sujeito coletivo referente as abordagens: “colocar em primeiro lugar
muito amor”, “mostrar-se solidario”, “é necessario ética e sensibilidade”, “sentimento de
compaixao”, e nao apenas técnico, confirmado no tema 2 sentimentos médicos.

Observa-se neste estudo que os sentimentos do pediatra ao lidar com o cancer
infantil, ainda é de comocédo. Vé-se que apenas 30% dos participantes do estudo apresentam
sentimentos de otimismo, positivismo, perseveranca, forca, coragem, fé, esperanca,
tranquilidade, sentimentos de amor ao proximo, solidariedade e humanizacdo. Todo o restante
do grupo aborda sentimentos de baixa estima e minusvalia: tristeza, angustia, impoténcia,
medo, inseguranga, dor e sofrimento. O céncer, além de ser uma enfermidade cronica que
ameaca a vida, é uma doenca que simboliza o desconhecido, o perigoso, o sofrimento, a dor e
a culpa. Quando a pessoa que adoece é uma crianca todas estas reacfes emocionais podem ser
mais intensas para 0 pequeno paciente, 0s pais e irmdos bem como para os pediatras. Todos
apresentam sentimentos que misturam surpresa, impoténcia, tristeza. A equipe de saude que
atende a crianga funciona como anteparo para todas as necessidades e ansiedades do paciente
e da sua familia e deve receber o treinamento e a estrutura necessaria para atender bem esses
individuos que buscam nele, além da cura, amparo e carinho neste momento dificil.

A primeira ideia central fala de “tristeza e outros sentimentos” como foi colocada
no eu coletivo: ...meus sentimentos em relacdo ao cancer infantil sdo de frustracéo,
sofrimento, fraqueza, derrota, preocupacao, enfim tristeza pela realidade da crianca...

Considerando o impacto que o cancer causa na vida das pessoas, pode-se observar
que ha uma verdadeira fobia entre os profissionais. Ao médico é delegado o lugar onisciente,
e o fracasso da cura pode ser imperdoavel por si mesmo. Essa fantasia do medico é partilhada
e estimulada pelo coletivo, construida pelo imaginario social, e, na cultura ocidental,
representa o suporte para o desejo humano coletivo que aspira pela imortalidade.

A segunda ideia central infere sentimentos de “angustia e desconforto”: ...quando
se lida diariamente com algo que faz lembrar a natureza finita do ser, o confronto é
experimentar uma vivéncia de extrema angustia...

A morte é um evento natural do ponto de vista bioldgico. Ela é um evento a qual

ndo é possivel encontrar precedentes, ndo havendo experiéncia anterior capaz de fornecer o
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conhecimento necessario ao seu enfrentamento. Esse pode ser um dos fatores que contribuem
para despertar sentimentos de angustia frente a sua iminéncia. Além disso, o receio de que ela
venha acompanhada de dor, sofrimento e soliddo contribuem para o seu carater aterrorizante.>*

A terceira ideia central diz-se do “sentimento de impoténcia e depressdo’:
...infelizmente, vivemos situagdes que nos fazem sentir impotentes perante a gravidade
do que se diagnostica...

Em uma pesquisa sobre a vivéncia de médicos diante do diagndstico do cancer
infantil, observou-se que o médico convive com a negacao, a raiva, a culpa, o pensamento
magico em busca de solugdes impossiveis, levando-o a uma atividade frenética e muitas vezes
irracional e sintomas depressivos. Sente-se impotente diante dos limitados recursos pessoais e
cientificos e dificuldades para identificar e lidar com seus proprios sentimentos.*®

Visto que a medicina através de toda sua historia traz inerente a condicdo do
médico de realizar a cura, o fato de estar frente a uma situacdo que nada pode ser feita, gera
em si um sentimento de tarefa ndo realizada. O crescente desenvolvimento da medicina
ocidental contemporénea, especialmente marcante desde o século passado, favorece o
estabelecimento da iluséria ideia de algum controle sobre a morte e a doenca, imputando
especialmente ao médico a sensacdo de impoténcia quando diante da impossibilidade deste
ato. O desenvolvimento biotecnoldgico estimula a crenca de que sempre havera algo a fazer
para se alcancar a cura, pondo no médico uma responsabilidade de dificil sustentagfo.®

A quarta ideia central aborda o “sentimento de medo e inseguranca, dividas e
aflicdo”: ...sempre me toma um sentimento de aflicdo, duvidas, inseguranca e as vezes
medo...

Quando se trata do desconhecido, faz-se presente o medo, tanto do fato em si
(doenca) como a dificuldade de racionaliza-la. A inseguranca comum aos médicos gera ndo
apenas atraso em diagndsticos ou tratamentos, como também traz consequéncias por vezes
desastrosas. Como € o caso deste estudo que revela a necessidade de diagnostico precoce para
um bom prognéstico. O medico deve aprender a conhecer-se suficientemente bem para
impedir, até onde for capaz, que seus proprios preconceitos e problemas perturbem a formacao
e 0 emprego da relagio médico-paciente com finalidade terapéutica.®’

A quinta ideia central refere-se a “sentimento de dor e sofrimento”: ...ter um
paciente com cancer ¢ lidar diariamente com a dor, sofrimento, perspectiva da morte,
instabilidade emocional, incerteza...

O médico formado para salvar vidas, nega a morte de seu paciente. Sua indignacao

ante seus limites o torna culpado no processo do adoecer e morrer. Sua dor ante a constatacao
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da irreversibilidade de sua propria impoténcia o faz avaliar a situagdo como fracasso e ndo
como parte natural da vida. A vocacdo médica é tida conscientemente como a possibilidade de
ajudar, curar, salvar, ser util. Inconscientemente, a escolha pela medicina relaciona-se a
procura da onipoténcia ou defesa contra a doenca, o sofrimento e a morte.®

A sexta ideia central cita “diversos sentimentos positivos™: ...meus sentimentos
sdo baseados dentro do sacerdocio da medicina: amor ao préximo, profissionalismo,
humanizacéo...

A busca pela valoriza¢do do envolvimento entre 0 médico e 0 paciente trouxe a
tona a importancia do humanismo na pratica médica. Acima de qualquer atitude, o0 médico
precisa focar menos na doenca, na tomografia, na ressonancia magnética e mais no doente,
que € a razao da sua existéncia profissional. A relacdo médico-paciente € uma interacdo que
envolve confianca e responsabilidade, caracterizada pelos compromissos e deveres de ambos
os atores, permeados pela sinceridade e pelo amor. Sem essa interacdo verdadeira, ndo existe
medicina. Trata-se de uma relagdo humana que, como qualquer uma do género, nao esta livre
das complicacdes. A medicina ndo é apenas ciéncia. E também arte. Para ser médico, é preciso
gostar de gente. Saber que ndo existem doencas e sim, doentes. Exercer essa profisséo é colocar
em préatica o amor ao proximo. Dar e receber assisténcia médica de qualidade é universal, mais
do que um anseio, é um direito de todos.®

Finalizando a Ultima ideia central aborda “sentimento de insatisfacdo, mas
tranquilo”: ... sinto-me insatisfeito por ver criancas passando dificuldades tdo cedo, mas
tranquilo.

Observa-se que estando constantemente diante da fragilidade e vulnerabilidade
humanas, os profissionais de salde que atuam na atencdo ao paciente oncoldgico estdo
expostos com mais frequéncia e mais intensidade diante de sua propria fragilidade e
vulnerabilidade enquanto seres existentes. Realmente, é complicado ser fragil e vulneravel
numa sociedade que estimula e enfatiza o ser poderoso, forte e intocavel. Mas, os profissionais
de saude diante de condicdes que lhe insistem em causar angustia, anseiam em tranquilizar-se,
lancando méo de mecanismos de defesa que vao desde a negagdo até o ativismo exagerado de
suas fungdes técnicas, passando pelos comportamentos evasivos, onipotentes ou irados.
Entretanto tudo aquilo que ¢ para trazer tranquilidade, ndo aplaca sofrimento.*°

Na realidade, a relagcéo entre 0 medico e 0 seu paciente se faz por um processo de
interacdo social, o qual ocorre dentro da sociedade através de um sistema que define o papel
dos participantes, especifica o padrdo de comportamento e fornece um conjunto de valores e

orientacdo, em termos dos quais 0s membros interatuantes séo motivados para acao. O éxito
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dessa situacdo interativa traduz-se na eficiéncia da atencdo médica e estd diretamente
relacionado com as atividades, valores, conhecimentos e expectativas dos participantes. 1sso
porque, apesar de leiga nos aspectos cientificos da saude, a populacdo ndo é passiva e
completamente receptiva as determinagdes médicas. Tem a populacdo seus proprios valores e
seus padr@es, que inimeras vezes, mesmo nao atendendo o que, seria desejavel em uma anélise
racional ditada pelos conhecimentos técnicos cientificos da medicina, sdo para ela
reconhecidas como corretos e validos.*

Sendo assim, acredita-se que o melhor modelo a seguir seria desmitificar o cancer
convidando os pediatras a construirem novas representacdes. Enquanto a doenca estiver ligada
a fatalidade, as formas de enfrentamento estardo sujeitas as defesas psiquicas. O aspecto
cognitivo exerce papel consideravel na construcdo e manutencdo da mitificacdo da doenca.

O tema dor geralmente mostra-se negligenciado por educadores da area da saude
responsaveis pela formacdo de futuros profissionais, e a problematica que envolve a relagdo
médico-paciente também ndo é satisfatoriamente abordada nos curriculos médicos,
impossibilitando a reducdo de danos a saude mental do profissional e dificultando a referida
relacdo.*

Concluindo, a esséncia da préatica clinica com criangas € diferente de qualquer dos
campos da medicina clinica. Sdo, no minimo, duas as perspectivas a considerar: uma diz
respeito a doenca da crianca, com todos os componentes de sofrimento fisico e emocional, e a
outra é o impacto desse sofrimento sobre a crianca e a familia. Para atender com qualidade um
paciente da oncologia pediatrica, 0 médico deve ser possuidor de um conjunto amplo de
competéncias e de habilidades especificas na comunicacdo com as criangas, seus pais ou
cuidadores diretos e com outros membros da familia.®

Ao analisar os resultados do presente trabalho identificou-se que o0s aspectos
bioéticos representados pela “beneficéncia”, “solidariedade” e “espiritualidade” fundamentam
as representacgdes sociais imersas dos participantes do estudo. Isto significa que as abordagens
médicas e 0s seus sentimentos retratam no contexto da bioética os aspectos mencionados
anteriormente. A manutencao deles nas atividades médicas quanto ao atendimento profissional
de criancas portadoras de cancer sdo compreendidas de uma forma mais humana, verticalizada
e abrangente quando se aliam a bioética. Frente a isso, com o propdsito de ampliar o conteudo

de cada um dos aspectos bioéticos ja citados, descrevem-se cada um deles:
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5.1 Beneficéncia

A relacdo medico-paciente seguiu, durante séculos, sem grandes modificagdes, 0s
pressupostos da deontologia hipocratica classica, a partir dos quais o médico tinha o dever de
beneficiar os pacientes, mas sem a sua participaco.*® E surpreendente observar que mesmo a
Revolucdo Liberal ndo tenha conseguido chegar a medicina, cujas decisbes continuavam a ser
tomadas pelos medicos de acordo com seus valores a revelia dos valores dos pacientes. Esta
forma paternalista se mantém até a metade do século XX, em um modelo vertical em que as
relagdes entre médico e paciente sio caracteristicamente relacdes de mando e obediéncia.?® No
entanto, o crescimento da populacéo, o desenvolvimento tecnolégico no processo diagnostico-
terapéutico, a grande disponibilidade e circulacdo de informacdes cientificas e a conquista de
direitos civis pelos pacientes sdo fatores desencadeantes de mudancas na pratica medica, tanto
no ambito privado quanto institucional. Como consequéncia disto, observa-se, nas Ultimas
décadas, notadamente a partir de 1970, uma significativa transformacao cultural no padrao de
atendimento a saude. Passa-se de uma perspectiva paternalista da relagdo - em que o médico
decide sozinho - para uma relagdo cujo objetivo ¢ a chamada “parceria terapéutica”, em que o
profissional compartilha decisdes com aquele que é diretamente afetado por elas.**

Durante a ultima década, profissionais de salde vém praticando cuidados
centrados no paciente e na familia. Eles reconhecem o papel vital que as familias
desempenham na garantia da salide e bem-estar das criancas e membros da familia de todas as
idades. Esses profissionais reconhecem que o apoio emocional, social e de desenvolvimento
sdo componentes integrais dos cuidados de salde. Respeitam as forcas inatas e os valores
culturais de cada crianca e familia e veem a experiéncia de cuidados de salide como uma
oportunidade para desenvolver estes pontos fortes e apoiar as familias nos seus papéis de
cuidador e de tomada de decisdo. As abordagens centradas no paciente e na familia levam a
melhores resultados de satde e melhor alocagdo de recursos, bem como a uma maior satisfacdo
do paciente e da familia. *°

O principio da beneficéncia refere-se a obrigacéo ética de maximizar o beneficio
e minimizar o prejuizo. O profissional deve ter a maior convicgdo e informagéo técnica
possiveis que assegurem ser 0 ato médico benéfico ao paciente (a¢do que faz o bem). Como o
principio da beneficéncia proibe infligir dano deliberado, esse fato é destacado pelo principio
da ndo maleficéncia. Muitos autores propdem que o principio da ndo maleficéncia € um
elemento do principio da beneficéncia; deixar de causar o mal intencional a uma pessoa ja é

fazer o bem a este individuo. Alguns denominam de beneficéncia positiva e negativa. A nao
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maleficéncia estabelece que a acdo do médico sempre deva causar 0 menor prejuizo ou agravos
a satide do paciente (agio que ndo faz o mal). E universalmente consagrado através do aforismo
hipocratico primum non nocere (primeiro ndo prejudicar), cuja finalidade € reduzir os efeitos
adversos ou indesejaveis das agdes diagnosticas e terapéuticas no ser humano.*®

O pediatra precisa ter a sensibilidade necessaria para assumir essa postura
continente, capaz de receber e conter o momento de sofrimento que a familia atravessa. E
preciso uma empatia especial para que o pediatra seja capaz de escutar, ndo s6 com o
estetoscopio, mas, também, com a percepcdo de um terceiro ouvido, que atua como uma
interface méagica da sua intuicéo frente ao real, ao imaginario e ao simbolico da familia atingida
pela doenca. E preciso que ele saiba ver, ndo apenas aquilo que os olhos mostram, mas que
seja capaz de intuir, através dos pontos cegos que tendem a embotar a sua percepcéo afetiva,
os conflitos que envolvem a doenca do seu paciente e a mobilizagdo emocional da familia. E
preciso, habilidade para captar e sentir com empatia, e compreender, em profundidade, os
sentimentos e as mensagens ndo verbais e simbdlicas que emanam, a cada instante, a cada
palavra, a cada gesto ou a cada lagrima, de cada um dos participantes da triade pediatra-
crianca-familia.*’ Estas sdo acOes de beneficéncia.

Uma contribuicdo importante da bioética se da por meio da “eliminagdo, redugéo
ou prevencdo contra sofrimentos evitaveis”.*® Deve-se ter em mente que na area assistencial
da salde, o ser humano ndo € um elemento isolado; ele esta inserido e faz parte de um sistema
formado por varios elos, que interagem entre si e que, em Ultima instancia podem atingir o elo
da ponta, o ser humano; é nele que a “corda se rompe”, ele pode ser a vitima principal e, na
maioria das vezes, a Unica que sofre as consequéncias. E isso pode ocorrer ndo so pela
vulnerabilidade deste elo final, mas pode ocorrer pela vulnerabilidade localizada em outro elo
do sistema. Em outras palavras, o paciente € atingido ndo pela sua propria vulnerabilidade,
mas pela vulnerabilidade em algum outro ponto do “sistema assistencial”. Assim, no sistema
de satde, a vulnerabilidade pode ser ou estar presente nos profissionais da satide.*°

No entanto, a vulnerabilidade tdo refletida pela bioética, deve ser vista pelo
principio da beneficéncia para que todo tipo de prejuizo seja eliminado e todo beneficio seja
estabelecido em cada caso, 0 que diz respeito ao presente estudo. As abordagens parciais e mal
elaboradas associadas ao atraso na comunicacgéo seria o pivé para um mau prognastico.

Tendo em vista a vastiddo do assunto, pode se concluir com a seguinte narrativa:
“toda e qualquer terapéutica médica tem por fundamento e por pressuposto o respeito a
dignidade humana, na tutela de direitos privados da personalidade e na relacdo medico-

paciente, em que sobreleva o direito ao respeito da vontade do paciente sobre o tratamento; o
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direito do doente ou enfermo a dignidade e a integridade (fisico-psiquica); o direito a
informacdo que se deve fundar no consentimento esclarecido; o direito a cura apropriada e
adequada; o direito de ndo sofrer inutilmente, na proporcionalidade dos meios a serem
empregados, na diferenciacdo que se impde entre terapéutica ineficaz e terapéutica fatil, isto
é, na utilizacdo de uma terapia racional e vantajosa, que ndo conduza a uma terapia violenta e

indigna”.>®

5.2 Solidariedade

Conforme mencionado anteriormente, a medicina € ciéncia e arte. A vertente
cientifica da medicina ndo cai no esquecimento: 0s progressos diarios da técnica e 0s avangos
diagndsticos e terapéuticos encarregam-se de nos lembrar que os médicos sdo, sem divida,
cientistas. Por outro lado, o cunho artistico que favorece uma visdo personalizada da
enfermidade, uma abordagem médica centrada no paciente habitualmente nao é conhecida. Ser
médico é, antes de tudo, equilibrio dessas componentes que legitimam essa funcéo e que sao
a razdo da existéncia da medicina.>

Essa integracdo necessaria de ciéncia e arte torna-se especialmente importante no
cendrio da educacdo médica. Aprender a colocar o doente em primeiro lugar, atuar com
perspectiva humanistica, melhorar a visdo holistica da préatica clinica, crescer no modo de
relacionar-se com o paciente e com a familia sdo valores desejaveis para qualquer médico,
independente da especialidade. S&o valores que fazem parte do despertar vocacional no
estudante de medicina e que sdo colocados de lado com o tempo. As deficiéncias que sdo
encontradas diariamente na préatica ndo sdo culpa da ciéncia — que deve ser impessoal -, mas
sim das caréncias do profissional que ndo soube “humaniza-las”.>?

A solidariedade € virtude imprescindivel que o médico deve aprender a
desenvolver. Uma sensibilidade profissional, que é confluéncia de ciéncia e humanismo. O
papel do médico é, na verdade, saber orientar a vida do enfermo, desordenada pela doenca,
alivia-lo, utilizando a ciéncia possivel, e suprindo com a melhor dedicacédo a ineficacia dessa
mesma técnica quando ndo ha mais recursos ou estes ndo estdo disponiveis. Fazer o que é
possivel sem lamentar-se de ndo poder fazer o ideal, ou, pior ainda, abandonar o paciente.>?

A arte do cuidar é extremamente complexa, dependendo de muitas variaveis, mas
duas sdo fundamentais: a compreenséo e a confianga, sendo que no apice desta relacdo, como

se fosse uma piramide, esta a compaixao, que é o zelo do cuidar.® Na relagio médico-paciente,
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além dos preceitos da competéncia e da confianca, a solidariedade que é a maneira afetuosa de
tratar os doentes também é peca essencial.

Como referencial, a solidariedade se articula com os demais referenciais da
bioética: autonomia, justica, equidade, vulnerabilidade, ndo maleficéncia, beneficéncia,

prudéncia, alteridade, responsabilidade, altruismo.>3

5.3 Espiritualidade

A identificagdo dos primeiros médicos confunde-se, na historia, com a figura de
sacerdotes, xamas e curandeiros, e isto fica claro quando se verifica que os males do corpo
eram principalmente relacionados a interferéncia de deuses e situacdes misticas
incompreensiveis no mundo natural. Mesmo com o desenvolvimento da ciéncia, ainda se
manteve um vinculo entre a cura do corpo e a condicdo de crenca do paciente em um campo
sobrenatural em que, mediante a sua fé ou a intercessdo de orages e cultos, o paciente poderia
encontrar a satde, principalmente quando esgotados todos os recursos conhecidos.>*

A dimensdo da espiritualidade é uma maneira de ver o universo dos
acontecimentos numa nova perspectiva, outrora reduzida a uma viséo tecnicista, em que uma
abertura para a reflexdo sobre questdes essenciais e existenciais passa a ocorrer. A dimensdo
da espiritualidade diz respeito a um plano metafisico que ndo se limita a qualquer tipo de
crenca ou pratica religiosa. Nela é contemplado o conjunto de emogdes e conviccbes de
natureza ndo material, 0s quais nos remetem a questdes como o significado e o sentido da
vida.®

Assim, a espiritualidade ndo esta vinculada necessariamente a uma fé religiosa em
uma divindade especifica. Na verdade, o ser humano € intrinsecamente espiritual, uma vez que
tem a capacidade de autoconsciéncia, reflexdo sobre si e autotranscedéncia.®® Trata-se de uma
forma implicita de tratar dimens@es profundas da subjetividade sem incluir necessariamente a
religiosidade.’

A espiritualidade ndo é uma questdo simplesmente religiosa, € uma questdo de
educacdo, de subjetividade, de interioridade. E uma forma de reeducar para a comunh&o
consigo mesmos, para a comunhdo com a natureza, para a comunhdo com 0 préximo e com
Deus.5®

Considerando que o presente trabalho abarca a bioética, mediante o0s seus

elementos descritos anteriormente, pode-se deduzir que a sua compreensdo fica mais ampla e
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dilatada porque proporciona conhecimentos inerentes ao ser humano que tornam o
atendimento médico mais adequado as necessidades dos pais e das criangas portadoras de

cancer.
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6 CONCLUSOES E CONSIDERACOES FINAIS

6.1 Conclustes

Os objetivos deste estudo permitiram as seguintes conclusoes:

A maior parte dos integrantes do estudo era do sexo masculino; a média de idade
foi de mais de 50 anos; a religido cat6lica obteve a maior frequéncia; houve predominéncia do
estado civil casado; e quase a totalidade dos participantes tinham filhos e com familia do tipo
nuclear. A média de tempo de conclusdo do curso de medicina foi de mais de 20 anos; 0 maior
contingente dos respondentes do estudo afirmou ter realizado residéncia e titulo de especialista

em pediatria.

As abordagens médicas sobre o cancer infantil diante dos familiares foram as

seguintes:

e Diversas abordagens;

e Encaminhamento ao especialista;

e Comunicacdo medico paciente;

e Abordagem tranquila;

e Abordagem natural e realista;

e Abordagem profissional e humana; e

e Estimular a busca da fé.

Os sentimentos dos médicos pediatras ao lidar com esta situacdo foram

representados pelas seguintes expressoes:

e Tristeza e outros sentimentos;

e Sentimento de angustia e desconforto;

e Sentimento de impoténcia e depressao;

e Sentimento de inseguranca, medo, davidas e afligéo;
e Sentimento de dor e sofrimento;

e Diversos sentimentos positivos; e

e Sentimento de insatisfacdo, mas tranquilo.
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As reflexfes bioéticas a respeito das abordagens médicas sobre o cancer infantil
foram contempladas pelos seguintes temas:

e Beneficéncia;
e Solidariedade; e

e Espiritualidade.

6.2 Consideracdes Finais

Considerando que a cada ano mais criancas sdo acometidas pelo cancer, e sabendo
que se diagnosticadas precocemente terdo um bom prognéstico, cabe a desmitificacdo da
doenca que ainda impacta negativamente na taxa de cura, convidando os pediatras a
construirem novas representacdes como forma de beneficiar seu paciente. A vivéncia do
cancer infantil é uma situacdo vivida algumas vezes e que exige a luta cotidiana para o
estabelecimento do diagnostico precoce do cancer. O médico pediatra deve vislumbrar seus
pacientes que passaram por esta situacdo no passado, transbordando salde e felicidade, como
se jamais tivessem se sujeitado a tratamentos tdo agressivos. Sao pessoas vibrantes e com
certeza sabem valorizar cada segundo de suas vidas. Considera-se de grande ajuda, neste
sentido, a interagcdo multiprofissional, tendo clara a possibilidade de visualizar o cliente como
um todo, nos seus aspectos bio-psico-sdcio-espirituais, pois 0 cuidado a sadde transcende o
simples ato de assistir centrado no fazer, nas técnicas ou nos procedimentos; significa, também,
reconhecer os clientes e seus familiares como seres humanos singulares, vivenciando um
dificil momento de suas vidas.

Os participantes do estudo, devido a sobrecarga de trabalho e consequente falta de
tempo, receberam as questdes por escrito, em vez de se efetuar a entrevista gravada. Isto talvez
tenha impedido maior exploracdo e explicacdo dos significados da abordagem médica, assim
como dos sentimentos emergentes desses profissionais. Isto, por sua vez, constituiu limitacao
para o presente estudo.

Recomenda-se que outros estudos desta natureza sejam realizados para a
confirmagéo dos resultados obtidos.

Propbe-se ainda que os dados deste estudo sejam do conhecimento dos
participantes do estudo e para outros pediatras com a finalidade de reflexdo sobre as suas

abordagens e sentimentos ao tratar de seus pacientes.
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APENDICES

APENDICE A - Caracterizacéo Pessoal, Familiar e Profissional

CARACTERIZAGAO PESSOAL, FAMILIAR E PROFISSIONAL

Informacdes Pessoais e Familiares

w
1

4

(@]
1

(o))
1

Sexo:

(

) masculino () feminino

Idade:

anos

Estado conjugal:

() solteiro ( ) casado ( )viavo
( )outro:

especificar
Religi&o:
() catolico ( )evangelico
() outra:

especificar
Filhos:
( )sim Quantos?
( )néao
Familia
() nuclear () extensa
() forma familiar variante: Tipo

especificar



Informacdes Profissionais

Ha quanto tempo vocé concluiu seu curso de medicina?
anos

Vocé fez residéncia médica em pediatria?
( )sim ( )néo

Se vocé ndo fez residéncia, deve ter feito estagio em pediatria?
Sim( ) Quanto tempo de estagio? anos
Nao( )

Vocé tem o Titulo de Especializagcdo?
Sim( ) Néo( )

Vocé participa de eventos na area de pediatria?
Sim( ) Ndo( )

Faz algum tipo de reciclagem?
Sim( ) Quetipo?

especificar
Nao( )

67



68

APENDICE B - Roteiro de Entrevista Semiestruturada

ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

1. Comente para mim suas abordagens sobre o cancer infantil diante dos familiares do seu
paciente.

2. Quais séo seus sentimentos ao lidar com esta situagéo?
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APENDICE C - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (T.C.L.E))

(Em duas vias, firmado por cada participante — voluntario (a) da pesquisa).

TITULO DO TRABALHO: ABORDAGENS E SENTIMENTOS DE MEDICOS
PEDIATRAS SOBRE O CANCER INFANTIL NO CONTEXTO DA BIOETICA

(@ =T o oo ) SRS SRS pediatra na
cidade de Pouso Alegre, MG, esta sendo convidado(a) para participar da pesquisa intitulada:
“Representagdes Sociais da Abordagem Médica em Relagdo ao Cancer Infantil que tem como
objetivo(s) conhecer as abordagens médicas sobre o cancer infantil diante dos familiares do
seu paciente e identificar os sentimentos dos médicos pediatras ao lidar com esta situacgéo.

Este estudo esta sendo realizado por Jomara Pereira Marcaccini Ribeiro aluna do
mestrado em Bioética, juntamente com o pesquisador responsavel professor orientador Dr.
Joseé Vitor da Silva.

A pesquisa tera duracdo de dois anos, com o término previsto para junho de 2018.
Suas respostas serdo tratadas de forma anénima e confidencial, isto €, em nenhum momento
sera divulgado o seu nome em qualquer fase do estudo, respeitando assim sua privacidade. Os
dados coletados serdo utilizados apenas nesta pesquisa e os resultados divulgados em eventos
ou revistas cientificas. Sua participacdo é voluntaria, isto é, a qualquer momento o (a)
senhor(a) pode recusar-se a responder qualquer pergunta ou desistir de participar e retirar seu
consentimento, 0 que garante sua autonomia. Sua participacdo nesta pesquisa consistird em
responder as perguntas a serem realizadas sob a forma de entrevista gravada ou escrita.

Os beneficios relacionados a concretizagdo deste estudo serdo, sob o ponto de vista
cientifico o preenchimento de lacunas do conhecimento, frente a este tema que ainda nao
integra explicitamente a formacdo médica brasileira e do ponto de vista social, ao direito que
as pessoas que demandam atendimento médico de ser informada quanto a situacao de saude
de si proprio e/ou de seu familiar.

Os resultados estardo a sua disposi¢cdo quando finalizada a pesquisa e ficardo
arquivados com o pesquisador responsavel por um periodo de cinco anos, e apds esse tempo

serdo descartados de forma que nédo prejudique 0 meio ambiente.
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Este Termo de Consentimento Livre e Esclarecido € um documento que comprova
a sua permissao. Sera necessario a sua assinatura para oficializar o seu consentimento. Ele
encontra-se impresso em duas vias, sendo que uma copia sera arquivada pelo pesquisador
responsavel, e a outra sera fornecida para o senhor(a).

Para possiveis informagdes e esclarecimentos sobre o estudo, entrar em contato
com a secretaria do Comité de Etica em Pesquisa da EEWB pelo telefone (35)3622-0390-
ramal 310, no periodo das 7h30min as 11h00min a das 13h30min as 16h30min de segunda a
sexta-feira.

Ressalta-se que a sua valiosa colaboracdo € muito importante e, a seguir, sera
apresentada uma Declaracdo e, se o senhor (a) estiver de acordo com o contetido da mesma,

deverd assina-la, conforme ja Ihe foi explicado anteriormente.

DECLARACAO
Declaro estar ciente do inteiro conteldo deste Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido e estou de acordo em participar do estudo proposto, sabendo que dele poderei

desistir a qualquer momento, sem sofrer qualquer punicao ou constrangimento.

Nome completo do (a) participante

Assinatura do (a) participante

Assinatura do (a) pesquisador (a) responsavel ou do auxiliar de Pesquisa.

Pouso Alegre, de 201

Para possiveis informacdes e esclarecimentos sobre o estudo, entrar em contato com a secretaria do Comité de Etica em
Pesquisa da UNIVAS pelo telefone (35)3449 9271, no periodo das 15 h as 21 horas, de segunda a sexta-feira.



ANEXQOS

ANEXO A - Instrumento De Analise De Discurso 1 (IAD1)

INSTRUMENTO DE ANALISE DE DISCURSO 1 (IAD1-1)

Comente para mim suas abordagens sobre o cancer infantil diante dos familiares do seu paciente.

Sujeito

ExpressGes-Chave

Ideia Central

Sabe-se que a comunicagdo € uma das principais
mediadoras do cuidado em oncologia. Comunicar
noticias é algo além da mera transmissdo de
informagdes, sendo considerada uma das atividades
mais delicadas da préatica clinica. A comunicacdo
médico-paciente exige do profissional uma grande
habilidade, que envolve técnica, conhecimento
tedrico, ética e sensibilidade. Os principios da
confiabilidade e relato da verdade devem estar
presentes na comunicacdo. Deve-se lembrar que a
familia assume papel fundamental no processo de
comunicagdo diagndstica auxiliando a crianca a
compreender e aderir ao tratamento.

Comunicacdo médico paciente

Abordagem tranquila, relatando a doenca de maneira
natural e tentando ser solidério e profissional com os
familiares.

Abordagem tranquila

E dificil dizer o diagndstico a familia. Inicialmente o
tema é abordado de maneira abrangente, mostrando
para os pais que ha chance de cura. A partir dai fala-
se no diagndstico e no caminho a ser tomado. Deve ser
abordado sobre a doenca, seu tratamento e seus efeitos
colaterais, ou seja, a abordagem inicial é ampla para
ndo limitar a expectativa da familia.

Diversas abordagens

A primeira abordagem se relaciona aos termos usados
em consulta onde um linguajar simples e com poucos
termos técnicos evita problemas de interpretacdo por
parte dos familiares e a segunda abordagem, por se
tratar de pacientes tdo jovens, 0s quais grande parte
ndo possui discernimento sobre o tema em questdo, o
diagndstico final fica, na maioria das vezes reservado
aos familiares

Comunicagdo médico paciente

Orientar a familia quanto as mudancas na dindmica da
casa, como se comportar diante de um diagndstico e
uma situagdo téo dificil. Incentivar o aumento dos
lacos afetivos, colocando em primeiro lugar muito
amor e tentar ndo se desesperar. Acompanhamento,
além de outras especialidades, suporte psicoldgico.
Respeitar a privacidade da familia.

Diversas abordagens

Procuro esclarecer as duvidas dos familiares com
relagdo a doenga de maneira clara e objetiva e buscar
ajuda com os profissionais especialistas e
profissionais que possam dar suporte emocional para
a familia.

Diversas abordagens

Minha postura diante dos familiares de criancas com
cancer sempre foi em primeiro lugar ser o mais
objetivo possivel, orientar as formas de tratamento, 0s

Diversas abordagens
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recursos terapéuticos e principalmente enfatizar que
por mais dificil que seja o diagndstico ndo podemos
desistir nem mesmo enfraquecer. Procuro abordar a
necessidade de seguimento com a area da oncologia,
ndo abandono o tratamento por mais desgastante que
ele seja. Durante a consulta acredito que seja
necessario explorar a religido de cada familiar, a fé
ainda é um dos pilares para a construcdo de uma vida
mais resiliente.

Devemos abordar os familiares no intuito de
esclarecimento sobre o tratamento proposto, sempre
com respaldo literario, mas sobretudo com fé e
trazendo esperancga na solucgdo do caso.

Diversas abordagens

Abordar a familia significa juntar emocdes,
sentimentos, conhecimento, for¢a e sobretudo enorme
conteido de esperanca e bons fluidos. Uma situacéo
que a vida e o conhecimento me ensinou € tornar-se
parceiro da familia e sobremaneira da crianca
envolvida que dai sobrevém o sucesso. E muito
complexo, amplo, é uma situacdo quase indescritivel.

Diversas abordagens

10

Sempre fui objetiva com minhas palavras. Falo sobre
o diagnostico e encaminho para o especialista. Sobre
o tratamento deixo para que a familia converse com o
especialista (oncologista) pois ndo tenho muita
experiéncia. Digo que o tratamento é prolongado e que
tudo que for necessario seré disponibilizado. Também
oriento que procurem um psicologo e atividades
recreativas adequadas

Diversas abordagens

11

O diagnostico de um céancer infantil é sempre uma
situacdo delicada, que deve ser abordada
pessoalmente com os pais e/ou cuidadores, de forma
clara, mas com solidariedade. Os casos de céancer
infantil que ja diagnostiquei no consultorio foram
previamente discutidos com especialistas antes de dar
a noticia, e ao dar a noticia, de forma clara, o
encaminhamento e o acompanhamento dessa crianca
ja estavam acertados. Pois nesse momento 0s pais nao
tém condig¢des psicoldgicas de procurarem por conta
prépria o tratamento. Ndo devemos mentir ou omitir,
e sim mostrar solidario.

Diversas abordagens

12

Com naturalidade, sempre sendo realista e uso meu
passado oncolégico bem resolvido, como exemplo.

Abordagem natural e realista

13

Todos os casos em que houve suspeita, 0s pacientes
foram encaminhados para especialistas e quando 0s
encaminhei tentei ndo usar a palavra cancer.

Encaminhamento ao especialista

14

Informagdes sobre o diagndstico, sua complexidade, a
terapéutica, desde o procedimento mais comum até os
mais complexos. A importancia da presenca dos pais
neste momento, por isso, deve cuidar-se para que
possam cuidar. Tento esclarecer desde o procedimento
simples, a cirurgia, a radioterapia, as sessfes de
quimioterapia e a vulnerabilidade a que se estara
exposta a crianga durante o tratamento. Presto todas as
informacBes a que sou questionada e encaminho
paciente e cuidadores para acompanhamento
psicoldgico. E oriento a buscar outras opinides e
propostas terapéuticas.

Diversas abordagens

15

Tive um caso de Sindrome de Down que apresentou
leucemia aguda. Esta crianca foi muito protegida e

Encaminhamento ao especialista
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amada também, mesmo sendo paciente. Encaminhei
para o especialista quando feito o diagndstico.

16

Dou prioridade aos responsaveis 0s esclarecimentos
cientificos (doenga, diagnostico, tratamento e
prognéstico) e as etapas passo a passo, que vamos
enfrentar juntos. Procuro estimular a procura da fé e a
confianca no tratamento. Acho essencial usar uma
linguagem (traduzir) o mais direto, que o0s
responsaveis e ou paciente entendam a situacdo em
que estdo vivendo.

1)Diversas abordagens
2)Estimular a busca da fé
3)Comunicagdo médico paciente

17

Tento ser 0 mais claro possivel, esclarecendo sobre a
doenca, respondendo todas as perguntas de forma bem
direta. Tento ndo enganar, apenas sobre o prognostico
que deixo para o especialista. Preciso que a familia
fique bem para a crianga se sentir segura.

Diversas abordagens

18

Procuro ser objetivo e claro sobre a doenca

Abordagem clara e objetiva

19

Minha abordagem é profissional, humana, mas digo
que é um tanto dificil de abordar a familia; tentando
ser racional, porém com sentimento de compaixdo
pelo ser humano e pela familia que recebia a triste
noticia que mudaria em instantes a vida daquela
criancga que é tudo para eles e da familia toda.

Abordagem profissional e
humana

20

Sempre  procurei dar orientacdo tanto de
encaminhamento adequado quanto psicolégico.
Sempre pensando na crianga tive o cuidado de
manifestar minhas orientacbes e emogdes com
humanidade, presteza e carinho. Quanto aos pais
sempre orientando no encaminhamento correto tanto
no lado psicolégico e curativo. Sempre observei
tristeza e inseguranca na crianca e familiares por isso
tive sempre carinho e presteza na orientagao.

Orientacdo de encaminhamento

INSTRUMENTO DE ANALISE DE DISCURSO 1 (IAD1-2)

Quais sdo seus sentimentos ao lidar com esta situacdo?

Sujeito

ExpressGes-Chave

Ideia Central

1

Quando se lida diariamente com algo que faz
lembrar a natureza finita do ser, o confronto é
angustiante

Sentimento de angustia

Sentimentos de profissionalismo e
humanizacdo, deixando prevalecer a razdo

Sentimento de profissionalismo
e humanizacéo

Me sinto desconfortavel, por se tratar de um
tema dificil em uma populacdo inocente com
uma vida longa a frente. Acredito que as
expectativas minhas como a dos pais sejam as
mesmas — queremos 0 melhor para a crianga e
com menos sofrimento possivel.

Sentimento de desconforto

Dor e sofrimento

Sentimento de dor e sofrimento

Meus sentimentos sdo baseados dentro do
sacerdocio da medicina. Amor ao proximo,

Sentimento de amor ao préximo
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compreensdo, proporcionar alivio, escutar
muito e usar de muita sinceridade.

Infelizmente, vivemos situag¢fes que nos fazem
sentir impotentes, mas procuro sempre me
manter estavel emocionalmente, pois assim,
acredito, que possa ajudar os familiares que
passam por esta situacdo de maneira mais
produtiva.

Sentimento de impoténcia

Acredito que por mais técnicos e por mais
experiéncia que possamos ter, ainda assim
tenho certo medo, duvidas e inseguranca,
quando lido com criangas com cancer

Sentimento de medo, dividas e
inseguranca

Primeiro vem a tristeza pela realidade da
crianga. Depois a superacdo quando ocorre o
sucesso no tratamento ou a aceita¢do no caso do
fracasso

Sentimento de tristeza,
superacao e aceitacdo

Sempre € um sentimento intenso, forte e Unico,
por mais tempo de experiéncia nao € facil lidar
com esta situagdo. Sempre me toma um
sentimento de aflicdo, inseguranca e as vezes
medo, claro que vai estar relacionado em que
gravidade se situa a condigdo da crianca no
momento do diagnoéstico. Mais uma vez,
sentimentos varios e todos dificeis de enfrentar.
No entanto, sempre tentando elevar ao maximo
de que a cura vem do positivismo, da
perseveranca, do acreditar e confiar na equipe,
mas sobretudo da fe.

1)Sentimento de afligdo,
inseguranca e as vezes medo
2)Sentimento de positivismo e
perseveranca

10

Na vida ndo sdo somente as enfermidades que
sdo dificeis. As dificuldades sdo para todos.
Mas, forga, coragem, otimismo, fé, esperanca
sdo para os que buscam. O resultado da vida
entregamos nas maos de Deus e ele fard o
melhor

Sentimento de forga, coragem,
otimismo fé e esperanca

11

Meus sentimentos em relacdo ao cancer infantil
sdo de frustracdo e tristeza. Sei que hoje os
recursos sao 6timos, mas me coloco no lugar
dos pais e imagino a dificuldade em aceitar e
lidar com o diagndstico. Mas claro que ndo
passo esse sentimento aos pais, pois eles
precisam que estejamos fortes e esperangosos
guanto ao tratamento e véem em nds um porto
seguro para 0 medo deles.

Sentimento de frustracdo e
tristeza

12

Sempre insatisfeito por ver criancas passando
dificuldades tdo cedo, mas tranquilo

Sentimento de insatisfagdo, mas
tranquilo

13

Atualmente, me sinto mais tranquila e segura
para falar dessa doenca com os familiares,
sempre insistindo na palavra “investigagdo” e a
necessidade de consultar um especialista

Sentimento de tranquilidade e
seguranca

14

Levando em conta que na nossa cultura o cancer
era conhecido como “doenca ruim” e
relacionado a sofrimento, dor e morte a
sensacdo de impoténcia perante a gravidade do
que se diagnostica nos causa uma sensacao
depressiva pela dificuldade imposta pelos
limites dos recursos para 0s mais carentes e se
for um cancer mais raro, a limitagéo cientifica
nos leva a sofrer junto dos familiares.Ter um

1)Sentimento de impoténcia e
depressdo
2)Sentimento de dor e
sofrimento
3)Sentimento de extrema
angustia
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paciente com cancer é lidar diariamente com a
dor, o sofrimento, a perspectiva da morte, a
instabilidade emocional, a incerteza, as
expectativas da cura muitas vezes frustradas
pelas recidivas. E experimentar uma vivéncia de
extrema angustia.

15

Muita tristeza e sofrimento como o da familia,
mas Deus passa na frente

Sentimento de muita tristeza e
sofrimento

16

Tento demonstrar e alcancar a confianca. No
meu particular, envolvo-me com esta dor e
procuro os caminhos de Deus para 0 que
considero muito importante na nossa profissao:
o0 consolo fraterno.

Sentimento de dor

17

Ainda ¢ dificil lidar com a doenga. Pior no
primeiro impacto, com o passar do tempo
ficamos envolvidos com o doente e a familia, ai
fica sentimento de solidariedade

Sentimento de solidariedade

18

Apesar de sentir alguma tristeza, pensamento de
sofrimento para o paciente e familiares, procuro
ndo passar isso para eles.

Sentimento de alguma tristeza

19

Sentimento de impoténcia eterna. Muito dificil,
confesso que pela minha formacéo recebida por
meus pais como ser humano: sentimento de
fraqueza, derrota, tristezal!!! Mas, também de fé
e esperanga a0 mesmo tempo, porque acima da
medicina encontra-se nosso cuidador, pai, Deus
maior e a Ele tudo pertence e salval!!!

1)Sentimento de fraqueza,
derrota, tristeza, fé e esperanca
2)Sentimento de impoténcia
eterna

20

Meus sentimentos foram de ftristeza e
preocupacdo. Sempre me senti imbuido na
ajuda e na orientagdo, consciente, porém,
consternado

Sentimento de tristeza e
preocupacao

75



76

ANEXO B - Instrumento de Andlise de Discurso 2 (1AD2)

INSTRUMENTO DE ANALISE DE DISCURSO 2 (IAD2-1)

Tema: Abordagens Médicas sobre o cancer infantil

Ideia Central: Diversas Abordagens

PARTICIPANTES EXPRESSOES CHAVE

E dificil dizer o diagndstico a familia. Inicialmente
0 tema é abordado de maneira abrangente,
mostrando para os pais que ha chance de cura. A
partir dai fala-se no diagndstico e no caminho a ser
tomado. Deve ser abordado sobre a doenga, seu
tratamento e seus efeitos colaterais, ou seja, a
abordagem inicial ¢ ampla para ndo limitar a

expectativa da familia.

Orientar a familia quanto as mudangas na dindmica
da casa, como se comportar diante de um
diagndstico e uma situacdo tdo dificil. Incentivar o
aumento dos lacos afetivos, colocando em primeiro
lugar muito amor e tentar ndo se desesperar.
Acompanhamento, além de outras especialidades,
suporte psicologico. Respeitar a privacidade da

familia.

Procuro esclarecer as duvidas dos familiares com
relacdo a doenca de maneira clara e objetiva e
6 buscar ajuda com os profissionais especialistas e
profissionais que possam dar suporte emocional

para a familia.

Minha postura diante dos familiares de criancas
com cancer sempre foi em primeiro lugar ser o mais
objetivo possivel, orientar as formas de tratamento,
0s recursos terapéuticos e principalmente enfatizar
que por mais dificil que seja o diagnostico ndo
podemos desistir nem mesmo enfraquecer. Procuro

abordar a necessidade de seguimento com a area da

oncologia, ndo abandono o tratamento por mais




desgastante que ele seja. Durante a consulta
acredito que seja necessario explorar a religido de
cada familiar, a fé ainda é um dos pilares para a

construcdo de uma vida mais resiliente.

Devemos abordar os familiares no intuito de
esclarecimento sobre o tratamento proposto, sempre
com respaldo literario, mas sobretudo com fé e

trazendo esperanca na solugéo do caso.

Abordar a familia significa juntar emocGes,
sentimentos, conhecimento, forga e sobretudo
enorme conteudo de esperanca e bons fluidos. Uma
situacdo que a vida e o conhecimento me ensinou é
tornar-se parceiro da familia e sobremaneira da
crianca envolvida que dai sobrevém o sucesso. E

muito complexo, amplo, é uma situagdo quase

indescritivel.

10

Sempre fui objetiva com minhas palavras. Falo
sobre o diagnostico e encaminho para o especialista.
Sobre o tratamento deixo para que a familia
converse com o especialista (oncologista) pois ndo
tenho muita experiéncia. Digo que o tratamento é
prolongado e que tudo que for necessario serad
disponibilizado. Também oriento que procurem um

psicélogo e atividades recreativas adequadas.

11

O diagnéstico de um céncer infantil é sempre uma
situacdo delicada, que deve ser abordada
pessoalmente com o0s pais e/ou cuidadores, de
forma clara, mas com solidariedade. Os casos de
cancer infantil que ja diagnostiquei no consultério
foram previamente discutidos com especialistas
antes de dar a noticia, e ao dar a noticia, de forma
clara, o encaminhamento e o acompanhamento
dessa crianca ja estavam acertados. Pois nesse
momento os pais ndo tém condig¢des psicolégicas de
procurarem por conta propria o tratamento. N&o

devemos mentir ou omitir, e sim mostrar solidario.

Informacbes sobre o  diagnostico, sua
complexidade, a terapéutica, desde o procedimento
mais comum até os mais complexos. A importancia

da presenca dos pais neste momento, por isso, deve
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14

cuidar-se para que possam cuidar. Tento esclarecer
desde o procedimento simples, a cirurgia, a
radioterapia, as sessbes de quimioterapia e a
vulnerabilidade a que se estara exposta a crianca
durante o tratamento. Presto todas as informacdes a
que sou questionada e encaminho paciente e
cuidadores para acompanhamento psicolégico. E
oriento a buscar outras opiniGes e propostas
terapéuticas.

16

Dou prioridade aos responsaveis os esclarecimentos
cientificos (doenca, diagndstico, tratamento e
progndstico) e as etapas passo a passo, que vamos

enfrentar juntos.

17

Tento ser o mais claro possivel, esclarecendo sobre
a doenca, respondendo todas as perguntas de forma
bem direta. Tento ndo enganar, apenas sobre o
progndstico que deixo para o especialista. Preciso
que a familia fique bem para a crianca se sentir

segura.

18

Procuro ser objetivo e claro sobre a doencga

Ideia Central: Encaminhamento ao especialista

PARTICIPANTES

EXPRESSOES CHAVE

13

Todos 0s casos em que houve suspeita 0s pacientes
foram encaminhados para especialistas e quando os

encaminhei tentei ndo usar a palavra cancer

15

Tive um caso de Sindrome de Down que apresentou
leucemia aguda. Esta crianga foi muito protegida e
amada também, mesmo sendo paciente.
Encaminhei para o especialista quando feito o

diagnostico.

20

Sempre procurei dar orientacdo tanto de
encaminhamento adequado quanto psicologico.
Sempre pensando na crianca tive o cuidado de
manifestar minhas orientacdes e emocBes com
humanidade, presteza e carinho. Quanto aos pais

sempre orientando no encaminhamento correto




tanto no lado psicolégico e curativo. Sempre
observei tristeza e inseguranca na crianca e
familiares por isso tive sempre carinho e presteza na

orientacdo.

Ideia Central: Comunica¢do médico paciente

PARTICIPANTES

EXPRESSOES CHAVE

Sabe-se que a comunica¢do é uma das principais
mediadoras do cuidado em oncologia. Comunicar
noticias é algo além da mera transmissdo de
informacdes, sendo considerada uma das atividades
mais delicadas da prética clinica. A comunicagao
médico-paciente exige do profissional uma grande
habilidade, que envolve técnica, conhecimento
tedrico, ética e sensibilidade. Os principios da
confiabilidade e relato da verdade devem estar
presentes na comunicacdo. Deve-se lembrar que a
familia assume papel fundamental no processo de
comunicagdo diagndstica auxiliando a crianga a

compreender e aderir ao tratamento.

A primeira abordagem se relaciona aos termos
usados em consulta onde um linguajar simples e
com poucos termos técnicos evita problemas de
interpretacdo por parte dos familiares e a segunda
abordagem, por se tratar de pacientes tdo jovens
onde grande parte ndo possuem discernimento
sobre o tema em questdo, o diagndstico final fica,

na maioria das vezes reservado aos familiares.

16

Acho essencial usar uma linguagem (traduzir) o
mais direto, que 0s responsaveis e ou paciente

entendam a situagdo em que estdo vivendo.
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Ideia Central: Abordagem tranquila

PARTICIPANTES EXPRESSOES CHAVE

Abordagem tranquila, relatando a doenga de
2 maneira natural e tentando ser solidario e

profissional com os familiares.

Ideia Central: Abordagem natural e realista

PARTICIPANTES EXPRESSOES CHAVE

) Com naturalidade, sempre sendo realista e uso meu
1

passado oncolégico bem resolvido, como exemplo.

Ideia Central: Abordagem profissional, humana

PARTICIPANTES EXPRESSOES CHAVE

Minha abordagem é profissional, humana, mas
digo que é um tanto dificil de abordar a familia;
tentando ser racional, porém com sentimento de
19 compaixdo pelo ser humano e pela familia que
recebia a triste noticia que mudaria em instantes a
vida daquela crianga que é tudo para eles e da

familia toda.

Ideia Central: Estimular a busca da fé

PARTICIPANTES EXPRESSOES CHAVE

Procuro estimular a procura da fé e a confianca no

16
tratamento.




INSTRUMENTO DE ANALISE DE DISCURSO 2 (IAD2-2)

Tema: Sentimentos dos médicos pediatras sobre o cancer infantil

Ideia Central: Tristeza e outros sentimentos

PARTICIPANTES

EXPRESSOES CHAVE

Primeiro vem a tristeza pela realidade da crianca.
Depois a superacdo quando ocorre 0 Sucesso no

tratamento ou a aceitacdo no caso do fracasso.

11

Meus sentimentos em relagéo ao cancer infantil sdo
de frustracdo e tristeza. Sei que hoje 0s recursos séo
6timos, mas me coloco no lugar dos pais e imagino
a dificuldade em aceitar e lidar com o diagnostico.
Mas claro que ndo passo esse sentimento aos pais,
pois eles precisam que estejamos fortes e
esperancosos quanto ao tratamento e veem em nds

um porto seguro para o0 medo deles.

15

Muita tristeza e sofrimento como o da familia, mas

Deus passa na frente.

18

Apesar de sentir alguma tristeza, pensamento de
sofrimento para o paciente e familiares, procuro ndo

passar isso para eles.

19

Muito dificil, confesso que pela minha formacéao
recebida por meus pais como ser humano:
sentimento de fraqueza, derrota, tristeza!!! Mas,
também de fé e esperanca ao mesmo tempo, porque
acima da medicina encontra-se nosso cuidador, pai,
Deus maior e a Ele tudo pertence e salva.

20

Meus sentimentos foram de tristeza e preocupacéo.
Sempre me senti imbuido na ajuda e na orientacdo,

consciente, porém, consternado.
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Ideia Central: Sentimento de angustia e desconforto

PARTICIPANTES

EXPRESSOES CHAVE

Quando se lida diariamente com algo que faz
lembrar a natureza finita do ser, o confronto é

angustiante.

Sinto-me desconfortavel, por se tratar de um tema
dificil em uma populacdo inocente com uma vida
longa a frente. Acredito que as expectativas minhas
como a dos pais sejam as mesmas — queremos o
melhor para a crianga e com menos sofrimento

possivel.

14

E experimentar uma vivéncia de extrema angustia.

Ideia Central: Sentimento de impoténcia e depressao

PARTICIPANTES

EXPRESSOES CHAVE

Infelizmente, vivemos situacdes que nos fazem
sentir impotentes, mas procuro sempre me manter
estavel emocionalmente, pois assim, acredito, que
possa ajudar os familiares que passam por esta

situacdo de maneira mais produtiva.

19

Sentimento de impoténcia eterna.

14

Levando em conta que na nossa cultura o cancer era
conhecido como “doen¢a ruim” e relacionado a
sofrimento, dor e morte a sensacdo de impoténcia
perante a gravidade do que se diagnostica nos causa
uma sensacdo depressiva pela dificuldade imposta
pelos limites dos recursos para 0s mais carentes e se
for um cancer mais raro, a limitacdo cientifica nos

leva a sofrer junto dos familiares.




Ideia Central: Sentimento de inseguranca, medo, davidas e aflicao

PARTICIPANTES

EXPRESSOES CHAVE

Acredito que por mais técnicos e por mais
experiéncia que possamos ter, ainda assim tenho
certo medo, davidas e inseguranga, quando lido

com criangas com cancer.

Sempre é um sentimento intenso, forte e Gnico, por
mais tempo de experiéncia nado é facil lidar com esta
situagdo. Sempre me toma um sentimento de
aflicdo, inseguranca e as vezes medo, claro que vai
estar relacionado em que gravidade se situa a

condicdo da criangca no momento do diagnostico.

Ideia Central: Sentimento de dor e sofrimento

PARTICIPANTES

EXPRESSOES CHAVE

4

Dor e sofrimento

14

Ter um paciente com cancer é lidar diariamente
com a dor, o sofrimento, a perspectiva da morte, a
instabilidade  emocional, a incerteza, as
expectativas da cura muitas vezes frustradas pelas

recidivas.

16

Tento demonstrar e alcangar a confianga. No meu
particular, envolvo-me com esta dor e procuro 0s
caminhos de Deus para 0 que considero muito

importante na nossa profissdo: o consolo fraterno.

Ideia Central: Diversos sentimentos positivos

PARTICIPANTES

EXPRESSOES CHAVE

5

Meus sentimentos sdo baseados dentro do

sacerdécio da medicina. Amor ao proximo,
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compreensdo, proporcionar alivio, escutar muito e

usar de muita sinceridade.

17

Ainda é dificil lidar com a doenga. Pior no primeiro
impacto, com o passar do tempo ficamos
envolvidos com o doente e a familia, ai fica

sentimento de solidariedade.

Sentimentos de profissionalismo e humanizacéo,

deixando prevalecer a razéo.

No entanto, sempre tentando elevar a0 maximo de
que a cura vem do positivismo, da perseveranca, do

acreditar e confiar na equipe, mas sobretudo da fé.

10

Na vida ndo sdo somente as enfermidades que séo
dificeis. As dificuldades sdo para todos. Mas, forca,
coragem, otimismo, fé, esperanca sdo para 0s que
buscam. O resultado da vida, entregamos nas médos

de Deus e ele fara o melhor.

13

Atualmente, me sinto mais tranquila e segura para
falar dessa doenga com os familiares, sempre
insistindo na palavra “investigagdo” e a necessidade

de consultar um especialista.

Ideia Central: Sentimento de insatisfa¢do, mas tranquilo

PARTICIPANTES

EXPRESSOES CHAVE

12

Sempre insatisfeito por ver criangas passando

dificuldades tdo cedo, mas tranquilo.
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa; REPRESENTAGOES SOCIAIS DA ABORDAGEM MEDICA EM RELAGAO
AO CANCER INFANTIL.

Pesquisador: JOMARA PEREIRA MARCACCINI RIBEIRO

Area Tematica:

Verséo: 1

CAAE: 65402517.0.0000.5102

Instituicdo Proponente: FUNDACAO DE ENSINO SUPERIOR DO VALE DO SAPUCAI
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

NUmero do Parecer: 2.015.445

Apresentacéo do Projeto:

O céncer infantil apesar de ser uma doenca ainda estigmatizante, hoje conta com a cura de
aproximadamente 70% dos casos quando diagnosticados precocemente e tratados em centros
especializados. Este estudo tem o objetivo de conhecer as abordagens médicas sobre o cancer
infantil diante dos familiares do seu paciente e identificar os sentimentos destes profissionais ao lidar
com esta situagdo. Trata-se de uma pesquisa de abordagem qualitativa, do tipo descritivo-
exploratério e transversal. Os participantes do estudo serdo médicos pediatras, de ambos os
géneros, atuantes profissionalmente na cidade de Pouso Alegre, MG. A coleta de dados ocorrera no
consultorio do préprio entrevistado ou em outro local selecionado por ele. A amostra sera
representada por vinte médicos pediatras conforme mencionado anteriormente. A amostragem sera
do tipo intencional ou teérico. Os critérios de inclusédo serdo pediatras com experiéncia prévia a
respeito de atendimentos de crianca portadora de cancer e ter concluido a residéncia médica e o
critério de exclusao versara sobreprofissional médico pediatra recém-formado
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Continuagéo do Parecer: 2.015.445

(um ano de atuacdo profissional). Os instrumentos de coleta de dados serdo a caracterizagédo pessoal e
profissional dos participantes e um roteiro de entrevista semiestruturada. O presente estudo apresentard dados
quantitativos e qualitativos. Os dados de natureza quantitativa ndo se referem ao objeto de estudo, porém
serao utilizados com o objetivo de proporcionar as caracteristicas do ponto de vista

pessoal, familiar e profissional dos participantes. Para abordagem qualitativa, sera utilizado o método do
Discurso do Sujeito Coletivo (DSC), por ser o mais adequado ao objeto do estudo e para o cumprimento dos
objetivos. A presente pesquisa obedecerd os preceitos éticos estabelecidos pela Resolucdo 466/12 do
Ministério da Saude. O

integrante da pesquisa devera assinar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), por meio do
qual e de acordo com sua autonomia ele expressa a sua concordancia de participacdo no trabalho. Este estudo
s6 terd inicio apds a sua aprovacdo pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP), da Universidade do

Vale do Sapucai “Dr José Antonio Garcia Coutinho”, campus central, Pouso Alegre, MG.

Objetivo da Pesquisa:
1.Conhecer as abordagens médicas sobre o cancer infantil diante dos familiares do seu paciente
2. ldentificar os sentimentos dos médicos pediatras ao lidar com esta situagao

Avaliagéo dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Os riscos advindos deste estudo poderdo ser decorrentes do provavel desconforto da entrevista gravada e
das informacdes advindas do instrumento de caracterizacdo pessoal e profissional.

Beneficios:

O presente estudo reveste-se de relevancias sobretudo pelo preenchimento de lacunas do conhecimento
referente ao tipo de abordagem expressa pelo médico assim como 0s sentimentos imersos no processo de
informacao do cancer infantil aos pais.

Comentarios e Consideracdes sobre a Pesquisa:

Pesquisa bem fundamentada com relevancia social importante para a a classe médica

Consideracdes sobre os Termos de apresentacdo obrigatéria:
TCLE, Folha de rosto, Brochura anexados

Recomendacgdes:
Nenhuma

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:
O estudo atende aos dispositivos da resolucéo 466/2012 e pode ser aprovado.

Consideragfes Finais a critério do CEP:

Os autores deverao apresentar ao CEP um relatério parcial e um final da pesquisa de acordo com o
cronograma do projeto.
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§8rorl

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:
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Tipo
Documento Arquivo Postagem Autor Situagéo
Informacodes PB_INFORMACOES_BASICA
Basicas S DO P 06/03/2017 Aceito
do Projeto ROJETO 873500.pdf 14:23:24
Folha de Rosto |Folha_de_rosto_Jomara.PDF | 06/03/2017 UOMARA PEREIRA [Aceito
14:23:01 |RIBEIRO
TCLE / Termos
de TCLE.docx 02/03/2017 |JOMARA PEREIRA| Aceito
Assentimento / 20:03:59 [MARCACCINI
Justificativa de RIBEIRO
Auséncia
Projeto
Detalhado /
Brochura 02/03/2017 POMARAPEREIRA|
PROJETO_JOMARA.docx b0:02:33 MARCACCINI IAceito
Investigador RIBEIRO

Situacéo do Parecer:

Aprovado
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Nao
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