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Abstract We present a study about the relations
between pediatric oncological haematologists,
mothers, and children in sharing bad news (BN)
in a public hospital in Rio de Janeiro. The text em-
phasizes the intertwining of technique and emo-
tions for the treatment of children with diagnoses
in which the fatal outcome is always a probabi-
lity. We used a qualitative approach, privileging
participant observation and open interviews with
oncologists (at this service all professionals were
female) and mothers. We sought to understand
the importance of communication which includes
expressions and control of emotions; bioethical
issues that require sensitivity, serenity, and truth
about approaching the end of life; and how the
professionals balance proximity to children and
families and objectivity in their activity. The main
results showed: intense exchanges on BN among
professionals; relapse of children who were evol-
ving positively as the most difficult news; constant
update of BN facing terminally ill children; qua-
lity of communication influencing the treatment;
professionals permanently balancing between clo-
seness and distance from patients and evidence
of the their irreplaceable role to secure the family
and the child.

Key words Truth disclosure, Oncology, Commu-
nication, Physician role, Child

Resumo Apresenta-se um estudo de relagoes
entre oncohematopediatras, mades e criangas no
compartilhamento de noticias dificeis (ND) num
hospital puiblico do Rio de Janeiro. O texto enfati-
za o entrelagamento de técnica e emogdo duran-
te o tratamento de criangas com diagndsticos em
que a probabilidade de desfecho fatal estd sempre
presente. Utilizou-se abordagem qualitativa, pri-
vilegiando-se observagdo participante e entrevis-
tas abertas com as médicas (neste servigo, todas as
profissionais eram do sexo feminino) e mdaes. Bus-
cou-se compreender a importdncia da comunica-
¢do que inclui expressoes e controle das emogoes;
aspectos bioéticos que exigem sensibilidade, sere-
nidade e verdade sobre a aproximagao do final da
vida; e como as médicas equilibram proximidade
com as criangas e familiares e objetividade em sua
atuagdo. Os principais resultados mostram: inten-
sas trocas sobre ND entre as profissionais; recaida
de criangas que estavam evoluindo positivamente
como a noticia mais dificil; atualizacio da ND
diante dos pacientes terminais; influéncia da qua-
lidade da comunicagio no tratamento; exercicio
permanente de equilibrio entre proximidade e
distanciamento por parte das profissionais e evi-
déncia do insubstituivel papel delas para dar se-
guranga a familia e a crianga.

Palavras-chave Revelagdo da verdade, Oncolo-
gia, Comunicagao, Papel do médico, Crianga
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Introdugao

Este texto apresenta os resultados de uma pesqui-
sa em que se buscou compreender o manejo das
emogdes envolvidas na relacdo entre médicos,
mdes e criangas na experiéncia de compartilha-
mento das noticias dificeis (ND) num servico de
oncologia pedidtrica hematoldgica. Ele d4 con-
tinuidade a um estudo anterior! sobre o senti-
do atribuido as ND pelos familiares de criangas
com fibrose cistica, uma doenca genética fatal. A
partir desse primeiro trabalho, surgiu o interesse
pelo estudo da experiéncia dos médicos nessas
relacdes comunicativas, por serem eles os princi-
pais principais mensageiros dessas noticias.

O termo ND utilizado pelo Instituto Nacio-
nal do Céncer refere-se & comunica¢ido sobre o
diagndstico, o progndstico ou o insucesso dos
tratamentos; sdo informacdes que afetam adversa
e negativamente a rotina, a visio de futuro e os
planos de uma pessoa’. A experiéncia de comuni-
car as ND depende da compreensao de si mesmo
e do sentido de vida daqueles que as transmitem,
podendo levar a reflexdo, tendo desdobramentos
sobre a linguagem que, por sua vez, ndo traz a
experiéncia em si, mas vem banhada pela inter-
pretacio de primeira ordem condicionada pela
cultura que antecede o narrado e o vivido®. Essa
tarefa envolve as emogodes, resultantes da conjuga-
¢do de aspectos fisioldgicos, psicologicos e socio-
l6gicos* e um habitus® da categoria profissional.

Considerando que o cancer hematolégico é a
segunda causa de morte infantil no pais®, as equi-
pes tém que lidar com as ND e muitas delas se
desdobrarao em decisdes sobre o rumo do trata-
mento, seus riscos, a chance de recidiva, indica-
¢Oes para o transplante e a continuidade ou nio
do tratamento em caso de falha do mesmo.

Ao longo do tratamento a comunicag¢do in-
terfere na reducdo de ansiedade e depressdo, nos
processos de adesdo e busca de estratégias de en-
frentamento da doenga para melhora da quali-
dade de vida e pode ser um valioso instrumento
terapéutico ao favorecer o contato pessoal’'!. Por
isso, Cassell considera a lingua falada a mais im-
portante ferramenta de diagndstico e parceira im-
prescindivel da terapéutica em medicina. As pa-
lavras nao representam apenas algo externo, mas
as pessoas que as utilizam'%. Apesar disso, para os
médicos, a comunica¢io permanece um desafio®.

Na representacao social', cdncer e morte sdo
tidos como sindénomos. E para enfrentar a cami-
nhada que tém pela frente, familias e criancas
se ressentem quando o cuidado oferecido pela
equipe é impessoal e consideram a comunica¢do

essencial na construgdo do vinculo de confianga
diante das incertezas e revezes do tratamento'.

Subjacentes a essas comunicagdes estdao as
emogdes, que a antropologia afirma estarem
condicionados por aspectos da cultura e da so-
ciedade dos individuos's. A convicgao da univer-
salidade e singularidade dos sentimentos é uma
constru¢do do senso comum ocidental que os
trata como parte da esséncia humana'’.

O significado das emogdes varia dentro de
um mesmo grupo social dependendo das cir-
cunstincias em que elas ocorrem, tendo con-
sequéncias sobre os sentimentos nas relacdes
sociais e de poder, revelando seu cardter micro-
politico. Como exemplo, as mulheres permane-
cem fortemente ligadas pelo senso comum e pela
medicina as emogdes. Algo visto pelo mercado de
trabalho de viés machista como algo negativo. O
aspecto positivo é que elas sio consideradas mais
acolhedoras, cuidadosas e fortes nas relagdes do
que os homens. H4, portanto, um aspecto politi-
co que envolve a qualificacdo de pessoas segundo
sua emotividade e de poder'’.

A escolha da carreira médica baseia-se em
imagens de segunda ordem nem sempre advin-
das de uma experiéncia pessoal. Portanto, até que
o estudante conjugue as informagdes cientificas
com o mundo ld fora, hd um longo voo cego, mos-
trando que ciéncia e habilidades ndo fazem um
médico, que precisa saber o que se espera dele e
como as pessoas reagirao as suas palavras'®. Devi-
do a sua formagao e especializa¢do, aprende mais
com um fazer sob supervisio do que com leituras
e aulas tedricas, ficando continuamente submeti-
do ao habitus da categoria’’, especialmente se lhe
falta treinamento e sensibilizagdo para a comu-
nica¢do médico-paciente. Neste caso, o estudante
fica sujeito a repetir um modelo aprendido de
seus preceptores'’.

A pratica o aproxima de atitudes e do lingua-
jar proprio da cultura médica. Assim, a morte
nao ¢é vista como um evento traumdatico como
para os leigos, mas como um problema no uso da
responsabilidade médica, ndo significando que o
estudante médico se torne cinico ou insensivel,
mas adequado em sua reagdo, linguagem e emo-
¢des a sua posicdo social. A forma de lidar com os
doentes reflete a cultura médica e estd também
associada ao género e a classe social*®.

Metodologia

Para este estudo considerou-se o entrelagamento
entre técnica e emogdo na comunicagao de no-



ticias dificeis, o que se constitui como um ato
intersubjetivo entranhado tanto pela cultura mé-
dica'®" como pelas emog¢des'” por meio de uma
pesquisa compreensiva e critica, precedida por
duas atividades: (1) revisao da literatura sobre o
tema ND, o qual, por sua vez, se insere ao interior
das andlises de relagdes entre médicos e pacien-
tes”'12% (2) e contatos prévios durante trés meses
com o local e com a equipe que conduz o servigo,
em que foi possivel observar aspectos importan-
tes de sua dindmica relacional e de suas expres-
soes de emogdes. Nenhuma profissional recusou
a presenca da pesquisadora nesses espacos.

A pesquisa propriamente dita ocorreu entre
2014 e 2015, no setor de oncohematologia pe-
didtrica de um hospital geral publico do Rio de
Janeiro e cumpriu as exigéncias dos comités de
ética em pesquisa. O setor estudado, localizado
no andar da pediatria geral, estd servido por en-
fermarias de internagdo e um centro de unidade
intensiva pedidtrica. Atende a cerca de 30 pacien-
tes, dos primeiros meses de vida aos 18 anos. A
unidade promove formagao de especialistas pelo
programa de residéncia médica.

O trabalho contou com dois procedimentos
qualitativos: entrevistas e observacao partici-
pante, sendo que este ultimo ocupou um lugar
preponderante, com foco principal nas relagdes
entre as médicas, as mdes e as criangas. Foram
mais de cem horas acompanhando o processo
de trabalho médico (ocasionalmente todos os
profissionais eram mulheres) e na sala de espera,
ambulatérios, enfermaria, sala de reunido e de
quimioterapia, atendimentos, discussdes clinicas,
aulas, reunides formais e informais. Buscou-se
proximidade e interlocu¢io com os diferentes
atores, numa postura de se colocar no lugar do
outro, dentro do ambiente vivido**. Para a es-
tratégia de observagdo participante foram consi-
deradas as relagdes entre as diversas pessoas que
circulavam pelo setor, todas mulheres, mesmo
aquelas que ndo eram objeto desta investigacao.

Todo o corpo médico foi entrevistado: cinco
médicas do quadro de funciondrios e quatro do
programa de residéncia. Todas tinham mais de
trés anos de prética na especialidade, tempo sufi-
ciente de exposi¢do as ND, o que possibilitou sua
inclusdo no coletivo na pesquisa. A elas foi soli-
citado que falassem sobre suas experiéncias com
as ND. Foram ouvidas também cinco maes de
criangas em tratamento, sobre suas experiéncias
com o adoecimento dos filhos e as relagdes com
as médicas. Para as maes, o critério de exclusao
foi a contraindicagdo da psic6loga, daquelas cujos
filhos estavam em estado critico ou que eram

instdveis emocionalmente diante da verbaliza¢ao
de fatos dolorosos. Todas assinaram o Termo de
Consentimento Livre Esclarecido (TCLE).

Desde a realizagdo do trabalho de campo,
iniciou-se um processo preliminar de andlise,
buscando-se: (1) recolher e organizar qualquer
material oferecido pelo setor como orientacdo
aos pais e pacientes; (2) anotar observagdes que
fariam parte do estudo; (3) ler as entrevistas para
compor um conjunto de depoimentos que per-
mitissem compreender o compartilhamento en-
tre as médicas, as criangas e as maes; e (4) even-
tualmente levantar novas questoes.

Todo o material recolhido e pesquisado sub-
sidiou a observa¢do e a andlise das entrevistas
por meio da técnica de andlise temadtica utiliza-
da tanto para a revisdo sistemdtica®® como para
o aprofundamento compreensivo e critico das
narrativas considerando-se as estruturas de rele-
vancia que se fizeram presentes na categorizagao
do material*"*.

O conjunto das informag¢des passou por um
processo de ordenagdo, classificagdo, busca das
categorias relevantes que compuseram os nucle-
os tematicos e evidenciaram a légica interna do
pensamento e da agdo das profissionais, criangas
e maes. Rediscutiu-se esse acervo tendo como pa-
rametro a literatura estudada, trazendo-se a luz
as descobertas da pesquisa*.

As categorias de relevancia encontradas se re-
ferem a: pressupostos e ética da atividade; desa-
fios permantes dos atendimentos clinicos; humor
como recurso diante das emogdes; como as pro-
fissionais atuam frente as ND; como as criangas
reagem as ND; como as maes lidam com as ND.
Elas sdo analisadas a seguir.

Resultados
Pressupostos e ética da atividade

A atividade de oncohematologista pedidtrico
envolve desafios constantes: desde o diagndstico,
que pode sofrer alteragdes ao longo do acompa-
nhamento da crianga, até as intercorréncias clini-
cas e da incerteza da resposta aos tratamentos re-
pletos de riscos. Foi possivel perceber sentimentos
de ameaca, ansiedade e suspense, tanto na equipe,
quanto nas mdes e criangas, que exigia de todos
uma postura destemida e persistente diante dos
desafios e imprevistos causados pela doenga.

Observou-se em todos esses atores um per-
manente estado de alerta. Fora do hospital, as
profissionais estavam disponiveis, pois forneciam
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seus numeros de telefones, autorizando ligacdes a
qualquer dia e hordrio, em caso de emergéncia.
Essas profissionais precisavam suportar e serem
afeitas aos desafios sob alta tensdo, nao temé-los,
resistir no enfrentamento do cincer, numa ten-
sao entre persisténcia e bom senso, especialmen-
te quando se tratava de manter ou ndo os trata-
mentos quimioterdpicos de criancas refratarias a
terapéutica.

Esse gosto pelo desafio é influenciado pela
possibilidade de cura na especialidade, objetivo
comum na cultura médica, como diz D: Porque
o médico tem essa coisa do curar. Principalmente
o0 hematologista, porque se tem uma leucemia, a
gente zera a medula, bota uma medula nova, e a
doenga foi emboral

Muitas vezes, pouco reconhecidos pelas mé-
dicas, os sentimentos de sofrimento e apego pe-
los pacientes representam uma ameaca a clareza
de pensamento diante de quadros muito graves
e das decisdes que eles demandam. Stenmarker
et al.**alertam que a identifica¢do do oncologista
com o doente e familiares pode ultrapassar limi-
tes e até comprometer a andlise dos dados clinicos
e as tomadas de decisdao objetivas e sugere uma
posicdo que chamou de distanciamento empdtico,
o qual implica na busca de equilibrio entre a pro-
ximidade e um comportamento tecnicista.

A proximidade e a empatia® do grupo pode
amenizar a dor e a ansiedade provocadas pelo
suspense da evolug¢ao clinica das criangas, tendo
positivo reflexo emocional nos familiares. Essa
empatia significa uma atitude aberta, honesta:
nao mentir, ouvir, manter a palavra promovendo
conforto, consolo, confianca e infundir esperan-
¢a, acompanhando-os até o fim*. Como diz D:
Eu acho que a gente sempre tenta buscar, por mais
que seja dificil, falar a verdade. Existem formas e
formas de falar a verdade. Mas ela tem que ser dita.
Porque se ndo tiver confianga...

O sofrimento é constante e o risco de mor-
te permanente, exigindo das profissionais mais
do que conhecimento técnico, mas um proces-
so existencial relativo ao posicionamento diante
de pacientes e familias e de seus proprios senti-
mentos e emogdes, que vém recobertos por um
habitus de controle e conten¢do transmitido na
formacdo médica’, na busca de uma atitude
emocional adequada. Embora, para Herzlich', a
escolha da carreira médica seja justamente uma
expressdo de pesar e sensibilidade ao sofrimento
humano.

Essa tentativa de controle sobre as emogoes,
muitas vezes manejada pela equipe com humor,

pode ser constatada quando uma médica diz a ou-
tra que ndo se emocione demais, mesmo em cir-
cunstancias positivas como numa festa: Mas ndo
vai chorar?! Chora em casa, toma um calmante, mas
nao chora aqui! E acrescentou: Ela chora demais,
por tudo e qualquer coisa, chora pelos corredores.

Ou quando, instintivamente uma estagidria
externou intenso pesar pelo retorno do cincer
de uma crian¢a durante uma reunido clinica e
foi advertida para que nido se impressionasse e
mantivesse controle das emoc¢des diante desses
eventos tdo comuns na especialidade, num esfor-
¢o para manter a equipe ativa e capaz de tomar
decisdes, guardando adequada distancia dos pa-
cientes?. Contudo, outra médica afirma: E, vocé
acaba se apegando! E inevitdvel.

Os recursos racionais das médicas coincidem
com os achados de Stenmarker et al.** sobre o
aprimoramento e a atualizagdo técnica constan-
tes; a troca de experiéncias entre pares dentro e
fora do pais; a dedicacdo integral pelo reconhe-
cimento e consideracdo dos diversos aspectos
componentes do paciente (familia, condi¢ao so-
cioecondmica, aspectos culturais e emocionais).

Como recurso subjetivo estdo o apoio muituo
na equipe e a unido em torno do objetivo comum
de bem cuidar do paciente, que superam as di-
ferencas individuais, fortalecendo as médicas
contra as adversidades. O “vestir a camisa” é uma
carateristica do comprometimento desse grupo,
alinhada ao mito de origem do setor que tem um
histérico de esforgos pela sua criagao e melhora-
mentos técnicos e estruturais.

A crise de confianga é tida como um sério
problema nesse campo? e depende da forma de
comunicagao afetando positiva ou negativamen-
te a relacdo com o médico e com a prépria do-
enca. A esperanca, combustivel para todos nessa
empreitada, pode ser abalada pela forma como
as informagdes sao transmitidas. Pela incerteza
dos desfechos, a equipe pode sentir-se constan-
temente avaliada”. As profissionais precisam
combinar afeto e capacidade técnica de forma a
transmitir confianga, conforto e seguranca. Diz
a médica: Vocé pode brigar, vocé tem que exortar.
Mas se for com amor, a coisa vai. Mas eu tenho que
passar uma firmeza para ela [familia].

Para tanto, é necessario estar no comando,
com determinagdo, fornecendo com clareza as
informagdes que estabelecem a confian¢a im-
prescindivel entre os atores, e propiciando par-
cerias na longa estrada do tratamento que, a des-
peito dos protocolos clinicos e da saide baseada
em evidéncias, s se constrdéi caminhando.



Desafios permanentes
dos atendimentos clinicos

O tratamento repleto de riscos e a morte sao
eventos mobilizadores das emogoes na especiali-
dade. A morte que se anuncia pelas complicagoes
clinicas é dolorosa, mas a que é inesperada abala
intensamente a equipe e suscita sentimentos de
inseguranga sobre sua prépria eficiéncia. Diz a
médica: E o [paciente] que estd indo bem, e estd
remitido, estd ld no meio da quimioterapia, vai
para casa e de repente volta com infecgdo grave e
morre. Nossa!l Isso me abala absurdamente! O que
mais que eu poderia ter feito? Serd que eu poderia
ter feito mais alguma coisa?

Embora considerem haver em geral um bom
vinculo com as familias e os pacientes, as médicas
também lidam com as oscilagoes de humor deles,
pois vivem a “montanha russa” que o tratamento
representa. Enfrentam ressentimentos e ansie-
dades causados pelas ND e suas consequentes
orientagdes restritivas da rotina de toda familia.
Aspectos socioecondémicos afetam diretamente
a evolucao dos casos, como a baixa escolaridade
do responsével, que dificulta a compreensdo e o
cumprimento das prescri¢des.

A falta de possibilidade terapéutica ou a seve-
ra cronicidade da condi¢do clinica incidindo nos
usudrios socialmente desfavorecidos tém efeito
também sobre a equipe. As profissionais sabem
das exigéncias do caso e das limitagdes de acesso
dessas familias a condi¢oes mais adequadas para
o sucesso do tratamento. Assim, acompanham
com sofrimento a evolu¢do do quadro clinico das
criangas, vislumbrando seu progndstico sombrio.

Diante da incerteza da evolucao dos quadros,
ter consciéncia de estarem atualizadas cientifica-
mente e oferecerem o melhor as criangas atenua
o sofrimento das profissionais: Eu tenho obriga-
¢do de saber o que é o melhor ‘praquela’ crianga.
Isso é a minha obrigagdo. Entdo, ndo pode ter uma
coisa que seja um consenso, que eu desconhega!

A religiosidade ocupa um lugar de resposta
aos resultados inesperados, bons ou maus, ti-
rando de algumas profissionais a suposicdo de
completa responsabilidade pela vida e morte do
paciente: Dentro do que eu tenho que fazer, dentro
do que é meu propésito eu tenho que fazer o meu
melhor. O que é além disso, nao. Nao sou Deus.

O humor como recurso diante das emogoes
O bom humor, se adequadamente utilizado,

pode ser um aliado na convivéncia ao longo do
acompanhamento de pacientes*. No setor pes-

quisado esse humor, por vezes exacerbado, pare-
ce funcionar como uma “fuga para a alegria”, na
busca de transformar as emog¢oes dolorosas e dri-
blar a dura realidade, imaginando sua superagao.
Porém, essa tensdo subjacente ao bom humor,
se ndo percebida e elaborada, pode ultrapassar
limites e ser sentida pelos interlocutores como
inadequado.

Por vezes, de maneira bem humorada, as
médicas utilizavam a expressao Fulano fez uma
gracinha, como uma espécie de responsabilizagao
do paciente por apresentar complica¢des clinicas
durante o tratamento, como se fossem travessu-
ras intencionais que as assustassem: Ndo precisa-
va disso! Vocé quer que eu tenha um piripaque?,
sugerindo um infarto do miocdrdio. Com isso, as
profissionais desviam sua percepg¢do da ansieda-
de causada pela imprevisibilidade constante do
caminho que os quadros clinicos podem tomar.

Como as profissionais atuam frente as ND

As ND sao parte do dia a dia da equipe que
procura transmiti-las baseando-se no protocolo
SPIKES? e na prépria experiéncia. As residentes
sdo sempre acompanhadas pelas preceptoras.
Mesmo essas tltimas costumam fazé-lo em du-
pla. Assim, apoiam-se mutuamente, protegen-
do-se de possiveis agressdes verbais ou fisicas.
Procuram acompanhar-se de uma testemunha,
precavendo-se de possiveis consequéncias legais
decorrentes de mal-entendidos com os pais. Ge-
ralmente, os familiares se encontram abalados e
podem reagir as profissionais como se elas fos-
sem as Unicas responsaveis pela situagao.

A transmissao e a exposi¢ao as ND comegam
entre as médicas e ocorrem pelas informagoes e
atualizagoes dos casos que acompanham. Algu-
mas vezes, o desgaste relativo a essa exposi¢ao
afeta a saude fisica e emocional das profissionais.
Durante os atendimentos ambulatoriais, as mé-
dicas recebem em primeira mao os resultados
dos hemogramas feitos rotineiramente para ava-
liar a resposta ao tratamento. Elas estao sujeitas a
ter que transmitir uma ND sem que tenham um
tempo para assimilar pessoalmente o fato.

Nos casos em que patologias consideradas
tratdveis sdo refratarias as terapéuticas, por vezes
a profissional desejaria esquecé-los. Ansiedade,
frustracdo, sentimento de impoténcia e irritagao se
misturam diante dos limites, quando o arsenal de
conhecimentos, os recursos biomédicos e a experi-
éncia profissional ndo so suficientes para salvar a
crianca. Essa é uma ND para a profissional, sentida
na prética da atividade. Como quando uma espe-
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cialista de outra drea foi chamada a dar seu parecer
sobre um caso e exclamou, brincando: Se der certo,
me avisa, se ndo, ndo precisa me dar noticia.

Apesar de lancarem mao do bom humor e
de uma atitude “para cima”, as profissionais re-
vivem intimamente as ND a cada encontro com
os pacientes fora de possibilidades terapéuticas
ou em condi¢des de alto risco. Em contato com
eles, procuram se desviar da tristeza no intuito de
oferecer algum alivio as criangas nos momentos
dificeis ou que lhes restam.

Apesar da frequéncia com que ocorre, a mor-
te ainda é um assunto espinhoso e pouco traba-
lhado pelo grupo. Embora a mobiliza¢ao emo-
cional das médicas seja visivel, ndo se observa-
ram discussoes formais a respeito dela no sentido
de favorecer uma metaboliza¢ao dos sentimentos
reprimidos que as auxiliasse a lidar e transmitir
as ND aos familiares e pacientes.

Para as profissionais a comunicagdo é funda-
mental para o tratamento. Ela constréi a confian-
¢a com a crianga e seus familiares, o que permite
a compreensdo e o cumprimento das orientagdes
da equipe. D explica: Eles tém que confiar em
mim, sendo ndo vao trazer a crianga imediata-
mente quando tiver febre. Vio pensar que é s6 uma
febrinha e a crianga pode morrer.

Quando ha maior resisténcia e negacao da
familia, a equipe tenta afinar o discurso nas reu-
nides técnicas, determinando uma mesma dupla
de referéncia para atuar frente ao caso, tentando
evitar mal-entendidos provocados por dificulda-
des de comunicagdo. Para a bioética, o aprimo-
ramento da comunicagdo em forma de didlogo é
um fundamento importante, que deve integrar as
boas praticas em saude®.

No entanto, os médicos nem sempre perce-
bem as nuances das ND ocultas nos detalhes da
evolugdo da crianga. Como exemplo: uma crian-
¢a tratava uma leucemia e tinha lesdes de pele
que ndo melhoravam, mas ndo caracterizavam
uma ameaga imediata. A médica comentou, dis-
traida: Nao sei mais o que fazer com essas perebas.
Séria e assustada, a mae falou: Ndo diz isso, nao!

Nao sé a equipe precisa dar as ND por in-
formacgdes verbais como insistir num projeto
terapéutico fisicamente doloroso e arriscado, so-
cialmente restritivo, incerto e, ainda assim, trans-
mitir, por atitudes firmes, que precisa manté-lo.
Como se dissesse: “Comegamos 0 processo, agora
temos que terminar, apesar do incomodo e do so-
frimento que ele causa”.

Por vezes, a intensidade das emogdes nem
sempre é percebida pelas médicas ou lhes causa
estranheza. Como quando uma delas atribuiu

a sua tensdo pré-menstrual o fato de ter ficado
muito tocada com a tristeza de uma mae cuja
unica filha estava em estado gravissimo. Aten-
dendo, assim, a uma tarefa pouco consciente de
manter as emog¢des sob controle para que nio
afetassem sua capacidade de atuar tecnicamente.

Para a equipe, a noticia do diagnéstico, embo-
ra dificil, ndo é a pior. Atualmente, hd cura para
condigdes antes fatais. A pior ND ¢ a da recaida,
por abalar a esperanca de criangas e familiares,
intensificando a presenca da morte. Comunica
-la é como levar um facada no peito, diz uma das
médicas. Ela provoca profundo constrangimento
a profissional que fez tudo certo, mas a doenga
voltou, fazendo-a vivenciar a imprevisibilidade
das respostas individuais dos pacientes. Como
disse S: O tratamento ia dando certo e, do nada, [a
crianca] recai. E uma rasteira, uma tragédia. D ex-
plicou: As vezes uma crianca com cancer de baixo
risco morre e uma de alto risco sobrevive.

Os sentimentos de falha ou impoténcia im-
pactam a resposta dos oncologistas as demandas
dos pacientes e podem levar ao inadequado pro-
longamento de tratamentos futeis, impedindo
uma discussdo franca e aberta sobre a proximi-
dade da morte®. Para aceitar a morte de um pa-
ciente, é preciso sentir que se ofereceu o melhor
e mais atual tratamento ao alcance, devotando
todos os esforcos e afeto a crianga, tratando-a in-
tegralmente, de forma a nao se sentir culpada e
superar a dor da perda: Eu digo para os residentes:
se vocé fizer o melhor [tecnicamente] e se envolver
[com a familia e a crianga], ndo vai ter problemas
com as familias. O mesmo afirma Schramm?™ so-
bre a importancia da mescla de razdo e emocao
no contato com doentes. A gratiddo, até dos pais
que perderam suas criangas, é o melhor retorno,
completa C. Para S, serve como confirma¢io de
que seus esforcos foram reconhecidos pelas fami-
lias: Esse é um dos maiores retornos que eu acho
que a gente pode ter. Dela [familia] entender que
[0 tratamento] ndo depende s6 da gente.

As residentes, expostas ao sofrimento de
criangas e familiares, acreditam que mais tempo
de experiéncia as fard menos permedveis a dor e
mais hdbeis na transmissao das ND com certo
distanciamento, imaginando ser essa a postura
de uma profissional madura. Confirmam assim
a presenca de um habitus da categoria, desafiado
internamente a manter o equilibrio entre envol-
vimento emocional e competéncia técnica. No
entanto, as médicas mais experientes desse grupo
demonstram que o distanciamento empatico, su-
gerido aos profissionais por Stenmarker et al.?,
nao significa frieza.



Os muitos recursos citados pelas médicas
para lidar com as responsabilidades da atividade
coincidem com os achados de Stenmarker et al.*.
A familia, os amigos, a religiosidade, as atividades
fisicas, os interesses fora da drea médica, a psico-
terapia, a meditacdo e o revezamento da equipe
no cuidado das criancas ajudam a diluir o sofri-
mento que emerge do ambiente, permitindo-lhes
um tempo de recupera¢do emocional.

Os fundamentos dos cuidados paliativos au-
xiliam a refletir sobre os dilemas dos tratamen-
tos e sobre o fim de vida, mas ndo oferecem uma
receita pronta. Deixar para os pais a decisdo de
parar ou ndo um tratamento da crianga é sentido
pelas médicas como cruel. Ajuda-los através de
esclarecimentos sobre as consequencias de cada
uma das opgdes frente as situacdes terminais se-
ria inclui-los sem deixa-los sés.

Evidenciando os dilemas e a falta de consenso
de tais situagdes, S diz: A partir de agora eu en-
tendo que ndo tem mais o que fazer, entdo nao vou
mais tratar. Entdo se é dificil pra uma mae, é dificil
pra mim como médica, e eu ndo sei a hora de de-
sistir. Moynihan e Schapira® apontam a falta de
treinamento dos médicos na drea de comunica-
¢do das ND, o desejo de evitar discussdes doloro-
sas, 0 otimismo excessivo sobre a efetividade de
alguns tratamentos e os pactos entre eles e seus
pacientes como fatores que concorrem nesse im-
passe. A emancipacdo dos pacientes e as formu-
lagGes sobre seus direitos acarretou na redugao
da postura paternalista tradicional dos médicos
decorrente das novas tecnologias®'.

Para as médicas, a pergunta mais dificil feita
por criangas e, especialmente, por adolescentes,
é: Eu vou morrer? Ela desafia as profissionais que,
evasivas, respondem: Todos nds vamos morrer ou
Estamos fazendo tudo, nao fala bobagem, tentan-
do, por compaixdo, poupar as criangas com res-
postas reasseguradoras.

Como as criangas enfrentam as ND

A equipe informa a criangas e adolescentes
sobre o diagndstico, até onde eles querem saber
e explica todos os procedimentos durante o tra-
tamento. Considera que os muito pequenos nao
tém capacidade de entender as explicagdes; por
isso, as centram em suas familias. Dos maiores, as
profissionais esperam compreensio e participa-
¢30 na aceitagao dos procedimentos e das restri-
¢oes fundamentais.

As ND para as criangas ocorrem durante o
tratamento exigindo das profissionais firmeza
para comunicar as informagoes de forma huma-

na, para que as criangas as suportem. Referem-
se as consequéncias fisicas, psicoldgicas e sociais
como o afastamento da escola, de algumas ativi-
dades ludicas, os impedimentos de convivio em
ambientes fechados ou aglomerados, o afasta-
mento dos irmaos ou de casa pelas internagdes.
No entanto, a ND que as faz chorar intensamente
é a perda de cabelos. Esse dado parece condensar
a imagem do céncer, amplamente veiculada na
midia.

Segundo o Estatuto da Crianca e do Adoles-
cente (ECA), os pais sao os responsdveis legais
pelos pacientes®. Porém, quando, por graves
questdes sociofamiliares, as criangas nao sio
acompanhadas por eles, a equipe faz acordos di-
retamente com elas, inclusive em situagdes de fim
de vida, oferecendo procedimentos de alivio dos
sintomas de estados terminais e respeitando seus
desejos. A pratica e os estudos de Kubler-Ross*
deixam claro que as criangas estdo mais a par de
sua doenga do que percebem os profissionais e
0s préprios pais. E informagdes e acordos podem
ser feitos com elas.

O papel das médicas vai além do cuidado téc-
nico. Recaem sobre elas expectativas que as colo-
cam num lugar central na familia, como quando
a irma do paciente quis ir a consulta solicitar a
médica autorizag¢do para ir a um passeio de escola
que os pais haviam vetado. Diante do espanto da
médica, a crianga explicou: Mas vocé nao é a dona
do mundo? Para a crianca, a médica era sentida
como a responsavel pela vida e pela morte.

Como as maes lidam com as ND

A sensacao de todas as maes em relacdo as
ND sobre o diagnéstico é de que o chdo se abriu
sob elas, mudando sua vida da noite para o dia.
Se por um lado tém alivio com a descoberta da
causa dos severos sintomas, por outro sentem a
dor da realidade do diagnéstico. Afonso e Mitre'
encontraram as mesmas expressoes verbais e sen-
tidos atribuidos as ND por familiares de criangas
com fibrose cistica, uma condi¢do genética fatal.

Para as mades, ser preparada para receber a
ND, dada de forma cuidadosa, estando acom-
panhada de um familiar, em local adequado,
sentindo a disponibilidade interna e de tempo
do profissional, atenua o seu impacto®. Mas as
mdes esperam por informagdes compreensiveis
e honestas, para nao serem surpreendidas pelos
reveses da doenga. Quando percebem o envolvi-
mento da equipe e seu sofrimento compartilhado
com as criangas’ elas sentem que o filho ndo é
apenas mais um paciente, um ntimero, um caso’.
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Apesar dos cuidados da equipe com a trans-
missdao das ND, por vezes ela ndo se dd conta do
peso de suas palavras e do constante estado de
alerta e ameaca das criangas e dos familiares.
Como quando a médica brincou sobre a dificul-
dade de retirar o cateter de um paciente que ja es-
tava bem e prescindia dele, dizendo solenemente:
Estamos diante de um caso de apego [do paciente]
ao cateter. Segundos depois a mde percebeu que
se tratava de uma brincadeira, soltou um suspiro
de alivio queixoso e comentou: Ela [médica] fala
isso tdo séria que quase me mata do coragdo, a per-
na chega a amolecer.

Apbs dois anos de tratamento e suspense,
ainda que a crianca responda bem a terapéutica
e entre na fase de manuten¢do, uma boa noticia
pode gerar inseguranga nos pais. A suspensao da
quimioterapia traz o medo quanto a crianga ficar
desprotegida e da doenga retornar.

As ND podem vir de forma indireta'. O con-
vivio na casa de apoio as criangas com cancer
propicia uma rede de solidariedade e trocas de
experiéncias entre as maes que as auxilia emocio-
nalmente. Porém, as evolug¢des desfavoraveis ou a
morte de outras criangas levam a suposi¢do que
as suas pode ocorrer 0 mesmo.

O viver cada dia e ndo pensar no fodo do
tratamento é um recurso compartilhado entre
familiares e médicas que, na impossibilidade de
dar garantias, atravessa junto com as familias um
percurso desconhecido por ambas.

Consideragoes finais

A composigao exclusivamente de mulheres dessa
equipe fala da interferéncia do género no cuida-
do, associando o feminino as emogdes, ao afeto, a
subjetividade e ao relacional, muito embora esse
grupo busque também a praticidade, a razdo e a
instrumentalidade, atributos comumente referi-
dos aos homens, sem o qué o enfrentamento da
doenga nao ocorreria®

A comunicagdo ¢é vista como parte essencial
na especialidade, mas ainda ndo é abordada na
graduag¢do nem sistematicamente na pés-gradua-
¢do. Ainda se aprende com a prética, sem reflexdes

sistematicas e regulares. Mesmo quando se estuda
a respeito, ndo hd uma férmula ou um texto de-
corado que dé conta da singularidade das pessoas
e da variabilidade de suas reagdes. Essa constata-
¢ao sugere a necessidade de uma aptidao pessoal
e de clareza sobre questdes existenciais do profis-
sional, além de uma abertura para um trabalho
interno constante e dindmico sobre as emogdes.

As questdes bioéticas, em geral as ligadas ao
fim de vida, ainda sdo permeadas pela pouca
aceitagao da morte, especialmente na infancia,
sentida como algo contrdrio a suposta logica do
ciclo da vida.

A proximidade que toca as emogdes precisa
ser conhecida pelo profissional de forma a garan-
tir sua adequada atuacao e seu melhor desempe-
nho junto a pacientes e familiares e a favorecer
sua permanéncia sauddvel na especialidade.

Para as familias, as ND estdo pulverizadas ao
longo do tratamento e abrangem desde o mais gra-
ve sintoma até o mais simples comprometimento,
mantendo-as num estado de alerta constante. Mes-
mo que de forma subliminar, a tensdo estd sempre
presente para familiares e profissionais.

Manter o equilibrio entre técnica e emogdo
permanece um desafio, uma vez que a morte
continua sendo um assunto espinhoso e evitado.
A questdo poderia ser enfrentada por abordagens
regulares com apoio psicoldgico a todos os atores
da cena assitencial. Essa conjuga¢do parece pre-
ocupar também as familias que esperam por tal
equilibrio, receando que o médico tenha seu dis-
cernimento e habilidade técnica borrados pelas
préprias emogdes e pelo impacto intenso de sua
pratica profissional.

A opinido das profissionais destacou a comu-
nicagdo por sua capacidade de gerar confianga in-
terpessoal, fomentando a coparticipagdo, a adesdo
e possibilitando acordos diante dos dilemas que
ocorrem ao longo do percurso terapéutico.

Sendo assim, a comunica¢do e as emogdes
inextrincavelmente ligadas a ela merecem aten-
¢do e andlise critica, da mesma forma que os
sintomas fisicos ou os exames complementares
passam por uma interpretacdo conjugada sobre
os diversos aspectos que incidem na forma indi-
vidualizada e singular de tratar os pacientes.
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