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RESUMO

Objetivos: Analisar em que medida o protocolo SPIKES favoreceu uma comunicagdo mais
humanizada e a compreensdo efetiva do diagndstico, das medidas terapéuticas e prognostico,
informados aos responsaveis dos pacientes pediatricos oncoldgicos. Métodos: Estudo de
natureza observacional, exploratéria e de abordagem qualitativa. Utilizou-se questionario
socio-demografico e roteiro semiestruturado elaborado pelos proprios autores para entrevistar
17 responsaveis por pacientes do Servico de Oncologia Pediatrica do Instituto de Medicina
Integral Professor Fernando Figueira (IMIP). Os dados das entrevistas foram categorizados e
analisados sob a ética da metodologia da analise de Conteddo Tematico-Categorial, segundo
Bardin e Minayo. O estudo foi orientado pela Resolucdo 466/12 e aprovado no Comité de
Etica em Pesquisas em Seres Humanos (CEP/IMIP) em 22/12/2021 com o parecer: 5.184.547.
Resultados: Evidenciou-se que o protocolo Spikes € um instrumento importante no processo
de comunicacdo da ma noticia, sobretudo, na compreensdo do diagndstico e do plano
terapéutico por parte do familiar/paciente. Além disso, constatou-se que o momento do
diagndstico € marcado por sentimentos indesejaveis que podem ser amenizados a partir do
acolhimento e da relacdo mais humanizada entre paciente, médico e familia. Conclusdes: A
comunicacdo da ma noticia intermediada pelo protocolo Spikes torna 0 processo mais
humanizado e permite uma compreensdo mais efetiva do diagndstico e do plano terapéutico
por parte do familiar e paciente. Outrossim, a abordagem do paciente e familiar quando
realizada em local apropriado e por profissionais experientes e das diversas areas da salde

pode atenuar os ruidos da comunicacdo e favorecer a adesdo ao tratamento.

Palavras-chave: Comunicacdo em salde; Cuidados Paliativos; Oncologia; Revelacdo da

verdade



ABSTRACT

Objectives: Analyze to what extent the SPIKES protocol favored a more humanized
communication and the effective comprehension of the diagnosis, therapeutic measures and
prognosis, informed to those responsible for pediatric cancer patients. Methods:
Observational and exploratory study with a qualitative approach. Was used a socio-
demographic questionnaire and semi-structured script prepared by the authors themselves to
interview 17 legal guardians for the patients of the Pediatric Oncology Service of Professor
Fernando Figueira Institute of Integral Medicine (IMIP). The data from the interviews were
categorized and analyzed from the perspective of the methodology of the Thematic-Categorial
Content analysis, according to Bardin and Minayo. The study was guided by Resolution
466/12 and approved by the Ethics Committee on Research in Human Beings (CEP/IMIP) on
22/12/2021 with the opinion: 5.184.547. Results: It was evidenced that the Spikes protocol is
an important instrument in the process of communicating bad news, especially in the
understanding of the diagnosis and the therapeutic plan by the family member/patient. In
addition, it was found that the moment of diagnosis is marked by undesirable feelings that can
be softened from the reception and the more humanized relationship between patient, doctor
and family. Conclusions: The communication of the bad news intermediated by the Spikes
protocol makes the process more humanized and allows a more effective understanding of the
diagnosis and the therapeutic plan by the family member and patient. In addition, the
approach of the patient and family when carried out in an appropriate place and by
experienced professionals and from the various areas of health can attenuate the noise of

communication and favor adherence to treatment.

Key-words: communication in health; palliative care; oncology: truth revelation.



INTRODUCAO

O cancer infanto-juvenil no Brasil, segundo o Instituto Nacional do Cancer (INCA), ja
representa a primeira causa de morte, 8% do total, por doenca em criangas e adolescentes
entre 1 e 19 anos!, sendo o maior percentual de incidéncia o da leucemia (26%),
principalmente a leucemia linféide aguda. Neste contexto, os medicos e a equipe de saude
precisam eventualmente comunicar a ma noticia a familia do paciente o diagnostico do
cancer. Ma noticia é caracterizada como qualquer informacdo destinada a um paciente ou
familiar que pode modificar desfavoravelmente as expectativas sobre o presente e futuro.> No
entanto, ndo existe uma técnica que seja adequada a todas as situacdes, pois a forma de
comunicar esta intimamente associada a idade do paciente, crencas religiosas, experiéncias
prévias, orientacdo sexual, contexto sdcio-cultural, grau de escolaridade, contexto familiar e
ao tipo de patologia que acomete o paciente®.

Com o intuito de reduzir os ruidos ambientais que interferem na comunicacdo de mas
noticias, tais como: conversa alta, telefone tocando, equipamentos etc e evitar a omissdo que
ocorre quando o receptor ndo tem a capacidade de captar o contetdo inteiro e somente recebe
e passa 0 que pode captar®, alguns estudiosos da area de salide sugerem que a comunicagio
deva ser potencializada a partir de protocolos estruturados como 0 SPIKES?.

Neste protocolo existem seis passos que descrevem de forma didatica o processo de
comunicacdo de mas noticias. No primeiro passo (S-setting), o médico deve revisitar o
prontuério do paciente, planejar o que sera discutido, além de escolher um local apropriado
para que a familia e o paciente se sintam a vontade com o profissional. No segundo passo (P-
perception), o profissional devera checar o que o paciente e sua familia ja sabem acerca da
condicdo patoldgica. 1sso pode ser feito a partir de perguntas abertas acerca do que eles
pensam. O terceiro passo (I-invitation), o0 médico convida o paciente ao dialogo a partir de

perguntas abertas e descobre o que o paciente e a familia desejam saber acerca da doenca e do



tratamento. J& no quarto passo (K-knowledge), o profissional deve transmitir as informacGes
de forma clara e objetiva, com pausas para reflexdo, sem o uso de eufemismos e com uma
linguagem adaptada a realidade cultural e intelectual de cada familia e paciente. No quinto
passo (E-emotions), o médico precisa apoiar emocionalmente a familia que pode reagir com
tristeza, medo, negacdo ou raiva. Por Gltimo, no sexto passo (S-Stragy and Summary), 0
profissional devera elaborar conjuntamente com a familia o plano terapéutico, indicacdo de
exames a serem realizados e prognosticos possiveis?. Diante disso, o trabalho conjunto
médico-paciente repercute positivamente na satisfacdo do paciente e responsaveis, na
qualidade dos servicos de saude e influencia diretamente no estado de salde do paciente em

questdo®.

No Servico Oncoldgico de Pediatria do IMIP, onde realizamos o estudo em questéo, o
processo de admissdo dos pacientes com Leucemia, linfomas e outros tipos de céncer é
realizado em formato de reunido com a familia do paciente e equipe de Saude em local
reservado e seguindo o protocolo SPIKES. Nessa reunido, denominada Admissdo Social,
podem participar membros da familia, profissionais de Terapia Ocupacional, Psicologia,
Assisténcia Social, Enfermagem e do Médico Assistente, com ou sem a presenca do paciente.
Antecipadamente os profissionais de salde se interam da historia do paciente, preparam o
local para a abordagem e convidam o familiar/paciente para participaram da conversa.
Durante a reunido ha o resgate da historia da doenca, o convite para saber se o
familiar/paciente deseja conhecer o diagndstico, além do esclarecimento de duvidas acerca da

doenca e do tratamento terapéutico e prognostico.

Nesse cenario, 0 presente estudo objetivou identificar em que medida o protocolo
SPIKES, preconizado nas admissdes de pacientes com cancer pelo Servico de Oncologia

Pediatrica do IMIP, favoreceu uma comunica¢do mais humanizada bem como permitiu a



compreensdo efetiva do diagnostico, das medidas terapéuticas e progndstico, informados aos
responsaveis e, na maioria das vezes, aos pacientes pediatricos.

METODO
Este estudo tem natureza observacional, exploratéria e de abordagem qualitativa e foi

realizado no Servigo de Oncologia Pediatrica do IMIP no periodo de Agosto de 2021 a Agosto
de 2022. O critério de inclusdo da pesquisa foi ser responsavel por um paciente diagnosticado
com qualquer subtipo de leucemia que atenda também aos critérios: 1) paciente com idade entre
1 a 18 anos, de ambos 0s sexos e que foi admitido no Servi¢o de Oncologia Pediatrica do IMIP
(SOP/IMIP) no periodo de 01 de Janeiro a 31 de Dezembro de 2021 e Il) esteja ainda em
tratamento no SOP/IMIP no ano de 2022. Os critérios de exclusdo foram: o responsavel e/ou o
paciente ndo aceitaram participar do estudo ou o paciente faleceu no periodo de realizacdo da
pesquisa.

Orientados pelos critérios de inclusdo e exclusdo foram aplicados questionarios
sociodemogréficos e realizadas entrevistas semiestruturadas a 17 participantes que estavam
acompanhando os pacientes. Durante o0 processo de interlocucdo utilizamos o recurso da
saturacdo tedrica® em pesquisa qualitativa que limitou o nimero total de entrevistados. Além
disso, tivemos a preocupagdo em garantir ao menos um paciente diagnosticado com cada um
dos trés tipos de Leucemia: Leucemia Linfocitica Aguda (LLA), Leucemia Mieloide Aguda
(LMA) e Leucemia Mieloide Cronica (LMC) (QUADRO 1).

O trabalho de captacdo, abordagem, preenchimento de questionario e entrevista semi-
estruturada com o responsavel pelo paciente foi orientado pela Resolucéo 466/12 e aprovado no
Comité de Etica em Pesquisas em Seres Humanos (CEP/IMIP) em 22/12/2021 com o parecer:
5.184.547.

Inicialmente foi utilizado um questionario sociodemografico elaborado pelos proprios

pesquisadores a fim de coletar informacdes acerca do perfil socioecondmico e dados de saude



do paciente. Os dados foram tabulados e compilados a partir do Microsoft Office Excel 2007 e
posteriormente analisados pelo Epilnfo 7 a partir da média e desvio padréo.

Posteriormente, guiados por um roteiro de entrevista semi-estruturada foram realizadas
perguntas que abordavam o processo de comunicagdo da ma noticia, formas terapéuticas,
prognastico e a relacdo da triade paciente, profissional de saide e familia.

Todas as entrevistas foram gravadas em um aparelho celular Samsung, modelo J8, via
aplicativo gravador de voz cuja qualidade de gravacdo é de 128kbps e frequéncia 44.1kHz,
mediante autorizacdo prévia dos participantes. Entre os dias 10 e 21 de Janeiro de 2022 foram
realizadas 17 entrevistas com duracdo minima e maxima de 3min e 01s e 11min e 56s,
respectivamente. Durante as Ultimas entrevistas observamos, de forma recorrente e em
participantes distintos, a repeticdo das respostas e a auséncia de novos elementos que poderiam
agregar contetdo ao trabalho. Essa constatacdo foi importante para definirmos a saturacao
tedrica da etapa qualitativa® e encerrarmos a admiss&o de novos participantes.

Os dados coletados foram transcritos, corrigidos gramaticalmente para melhor
compreensdo dos avaliadores, categorizados e analisados sob a 6tica da metodologia de analise
de Contetdo Tematico-Categorial®”°. Este processo de anlise divide-se em etapas: (1) — etapa
de pré-andlise: definimos o corpus de andlise — a transcrigdo literal das entrevistas, as hipdteses
da pesquisa e 0s objetivos da andlise; (Il) — exploracdo do material ou codificacdo: os dados
brutos foram transformados sistematicamente e agregados em unidades de Registro, de
significacdo e categorias (QUADRO 2) e (Ill) — tratamento dos resultados: inferéncia e
interpretacdo dos dados.

RESULTADOS

O numero de pacientes admitidos em 2021 no Servigo de Oncologia Pediatrica do IMIP,

conforme verificagdo no Prontuério eletronico foi de 156 criancas e adolescentes, dos quais 47



(30,13%) diagnosticados com Leucemia Linfocitica Aguda, 11 (7,05%) com Leucemia
Mieldide Aguda, 3 (1,92%) Leucemia ndo especificada e 2 (1,28%) Leucemia Mieldide
Cronica, totalizando 63 pacientes com leucemia (40,38%). Deste montante foram entrevistados
17 participantes (QUADRO 01), cujas idades variaram entre 23 e 52 de anos, com média em
33,58 anos (DP=6,66). Em relagdo a Escolaridade, todos eram alfabetizados, com no minimo o
Ensino Fundamental | (1% a 42 série do antigo primério) (23,53%; n=4) concluido, (64,7%;
n=11) dos participantes tinham o Ensino Médio completo e apenas (11,77%; n=2) deles, Ensino
Superior. No que se refere a cor/raca, a maioria dos participantes se autodefiniu parda, (58,82%;
n=10) e branca, (29,41%; n=5), enquanto apenas (5,88%; n=1) pessoa se autodefiniu preta e
outra indigena, (5,88%; n=1). Em relacdo ao estado civil, (52,94%; n=9) se declaram casados,
com relacdo de unido civil ou amasiados, enquanto, (47,06%; n=8) se declararam solteiros,

vilvos ou divorciados.

Em relacdo a caracterizacdo do paciente, (58,82%; n=10) eram homens e (41,18%; n=7)
mulheres, cujas idades variam de 1 a 17 anos, com média de 8,35 anos (DP=5,04). Quanto a
escolaridade, (23,53%; n=4) ndo frequentaram a escola, (17,64%; n=3) ainda estdo na creche,
(17,64%; n=3) estdo no Ensino Fundamental I, (23,53%; n=4) no Fundamental Il e (17,64%;
n=3) no Ensino Médio. Quanto ao diagnostico de Leucemia, (82,35%; n=14) tem LLA,
(11,76%; n=2) tem LMA e (5,88%; n=1) tem LMC.

No que se refere aos dados socioeconémicos da familia, as casas sao compostas de 1 a 3
pessoas (47,06%), quatro a sete pessoas (47,06%) e oito a dez pessoas (5,88%). Quando
questionados sobre a situacdo da moradia, (52,94%; n=9) responderam que possuem casa
prépria, (29,41%; n=5) alugada e (17,64%; n=3) cedida. Quanto ao acesso a agua encanada e
rede de esgoto, (70,59%; n=12) possuem, enquanto (29,41%;n=>5) ndo tém acesso. O interior de

Pernambuco é a residéncia da maioria dos participantes, (52,94%; n=9), (41,17; n=6) moram na
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Regido Metropolitana de Recife e (5,88%; n=1) pertence a outro estado do Brasil. Quanto aos
rendimentos mensais da familia, (23,53%; n=4) somam renda entre 1 e 3 salarios-minimos, a
maioria (52,94%; n=9) recebem até 1 salario minimo, (17,64%; n=3) declararam que recebem
até meio salario minimo, enquanto (5,88%; n=1) ndo possuem renda. Questionados sobre o
recebimento de recursos governamentais, (47,06%; n=8) recebem Bolsa familia, (47,06%; n=8)
néo dispdem desses recursos e (5,88%; n=1) declarou receber recursos da uma organizag¢ao néo-
governamental.

Na andlise qualitativa realizada a partir da identificacdo das unidades de registro e de
significacdo das falas dos participantes durante as entrevistas obtivemos trés categorias
teméaticas (QUADRO 2): Protocolo de comunicacdo de méa noticia - refere-se a todo o
processo de comunicacgédo instrumentalizado pelo protocolo SPIKES, Sentimento em relacéo a
ma noticia - emog¢des e memdrias que emanam do momento do diagnostico e a Triade:
paciente-médico-familia — estabelece a relagdo de respeito e autonomia entre estes trés atores
do processo.

DISCUSSAO

No estudo, 40,38% dos pacientes do SOP/IMIP tiveram diagnéstico de leucemia no ano
de 2021. Essa prevaléncia € compativel com os dados da American Cancer Society no qual
aponta a leucemia (28%) como o tipo de cancer mais prevalente em pacientes de 0 a 19 anos*®
e com o INCA que demonstra que o maior percentual de incidéncia nessa faixa etaria é o da
leucemia (26%)*.

As categorias da analise qualitativa (FIGURA 01) construidas a partir das falas dos
participantes entrevistados, resgataram elementos que configuram os passos do protocolo
SPIKES, os sentimentos em relacdo a comunicacdo da méa noticia e acerca da triade medico,

paciente e familia.
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Protocolo de comunicacdo de ma noticia

Essa categoria se remete ao processo de comunicagdo da mé noticia que no nosso estudo
é instrumentalizada pelo protocolo de SPIKES. Os passos que o constituem foram
contemplados nas perguntas da entrevista semi-estruturada e podem ser divididos em seis
passos.

No passo 1 do protocolo, 0 S-SETTING, o médico e a equipe de salde devem revisitar o
prontuério do paciente e planejar como se dara a abordagem com a familia, considerando os
aspectos socio-demogréaficos e de salde do paciente. Além disso, devem selecionar um local
apropriado, preferencialmente sem barulhos externos e que seja aconchegante'’!2, No
SOP/IMIP, a admissdo geralmente é realizada um espago mais apropriado em dimensao e
acustica, tal como constatamos em:

“Estava tranquilo. Estava otimo. A sala onde fez a reunido para debater o caso dele estava
tranquila.” P(08)
“Tinha eu, meu esposo e alguns profissionais, o psicologo e médico” P(05)

No passo 2, P-PERCEPTION, durante a conversa reservada com a familia e o
paciente, o profissional precisa resgatar 0os conhecimentos prévios acerca da doenca. Dessa
forma seré possivel fazer um paralelo entre as expectativas da familia/paciente e a realidade*!?,
Neste sentido, os trechos reforcam esse processo de resgate da historia da doenca a partir da fala
do familiar:

“..pela manha eu tive que contar toda a historia, ne, todo o processo da doenca para poder
fazer um parecer para M.L.O.L ser admitida dentro do hospital.... Entdo eu contei desde
guando surgiu. A gente achava que M.L.O.L. tava com amigdalite, o que nunca foi uma
amigdalite...” P02

“Ele perguntou a infdncia dele... como foi a infancia dele e depois foi quando ele comegou a

falar...” P11
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“Ele também queria saber se tem alguém doente... se ele j& vinha doente de varios meses.” P17

A partir desses conhecimentos prévios da familia, o médico convida o familiar para uma
conversa e descobre se o paciente e a familia desejam saber acerca do diagndstico e do
tratamento da doenca®''?. Nesse passo 3, denominado I-INVITATION, a familia/paciente tem o
direito de decidir se querem ou ndo saber sobre a sua situacdo médica e o profissional devera
respeitar a decisdo’. Em nenhuma das entrevistas encontramos elementos que demonstrassem
explicitamente o questionamento do profissional de Saude acerca do desejo da familia em saber
o diagnostico e o planejamento terapéutico. Para critério de comparacdo, no Brasil pesquisas
evidenciaram que entre 90% e 95% que gostariam de receber a ma noticia pelo médico que Ihe
fosse perguntado.*

Por outro lado, alguns estudos mostram que, como as opcOes de tratamento (cirurgia,
quimioterapia etc) podem interferir negativamente na vida dos pacientes, algumas familias
optam por ndo contar a verdade aos enfermos, principalmente criangas e adolescentes, que
poderdo ndo aceitar as intervencbes e ndo seguir adequadamente as posologias e
recomendacdes.'>® . Isso pode ser evidenciado na decisdo de uma mée acerca de informar ao
filho sobre a doenca:

“..ele nunca foi informado de nada ndo...” P06

Neste caso ha estudos que defendem o direito da crianca em conhecer sua condicao de
salde, rompendo o silenciamento, o contato com informacBes enganosas e a descoberta por
terceiros.t’. Além disso, uma comunicagdo adequada ajuda a crianca a reduzir queixas e
insatisfacGes em relagdo aos cuidados prestados.8

No passo 4, K-KNOWLEDGE, caso as familias aceitem conhecer o diagnéstico e o
tratamento, o profissional deve transmitir os conhecimentos médicos, a partir de linguagem
clara e objetiva evitando termos técnicos e cientificos, de forma a adaptar ao universo cultural e

intelectual do familiar/paciente'>*2. Isso pode se evidenciado em:
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“.depois que tivemos a reunido com os médicos e eles tentaram explicar da melhor maneira
possivel, falando no popular, porque se fosse falar cientificamente, a gente néo iria entender
nada...” PO3
“Ficou super claro. Ela explicou que seria quimioterapia e que no momento nao precisava de
transplante e que so seria quimioterapia e que iria durar dois anos e meio.” P06

Outrossim, a Literatura demonstra que pode ser necessario introduzir os conhecimentos
de forma lenta a fim de facilitar o processamento da informacéo e na redugdo dos impactos
emocionais'®. Isso pode ser verificado na explicacdo didatica dada pela Médica Assistente ao
familiar de um paciente com LMC:
“.. é uma Leucemia Mieldide Cronica. Ela falou que ndo tem cura, mas também tem o
tratamento e explicou de uma forma que a gente poderia entender. Ele vai viver uma vida
normal e explicou como se fosse uma presséo alta. Se ele tomar essa medicacéo certinha, todos
os dias, ela ficard controlada. Se parar, a pressdo alta iria subir, ou seja, os leucdcitos irdo
subir. Ai foi que a gente entendeu.” P03

Por outro lado, a falta de compreensdo da doenca, o grau de escolaridade, auséncia de
apoio, diferencas de valores, crencas e culturas, a falta de profissionais médicos para ouvir as
familias, fornecimento de informac@es contraditérias, uso de termos técnicos podem dificultar a
comunicacdo da ma noticia'®. No trecho abaixo, os participantes questionam quanto & influéncia
da alimentacdo no desenvolvimento da doenca:
“.. Sera que foi alguma alimentagdo que eu deixei e relaxei ou porque ndo levava muito ao
médico para fazer rotina...” P(01)
“... Passou um filme na minha cabe¢a porque meu filho esta com cancer, uma doenga que é do
sangue. Ai vem aquela coisa, é anemia.... Quando ela conversou comigo, disse que nao tinha
nada a ver com alimentagao...” P(17)

Diante desse quadro de desinformacdo e crendice popular, a literatura preconiza o
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compartilhamento do méximo de informagfes disponiveis por parte do interlocutor e com
informagGes em linguagem que seja compreendida pelo receptor.®

No passo 5, E-EMOTIONS, ap6s a comunicagdo de fato, 0 médico e a equipe precisam
apoiar emocionalmente a familia/paciente de forma empatica, demonstrando assim que a
comunicacdo de uma doenca grave deve ser realizada de forma humanizada?®. Neste caso, 0s
estudos mostram que durante a abordagem, o contato visual, a neutralidade na fala e o ato de
tocar na mao ou no bragco podem ser reconfortantes para o paciente e demonstram empatia e
acolhimento'® que sdo fundamentais no processo de comunicacdo humanizada, assim como
constatamos nas falas das participantes que durante a admissdo no auditério do SOP/IMIP se
sentem acolhidas justamente porque ha empatia na abordagem da médica:
“...conseguiu me acalmar. Entdo eu fiquei bem mais aliviada, como se ele tivesse nascido de
novo naquele dia.” PO7
“Eu s6 abracei ela e comecei a chorar porque me senti perdida...” P15
“...eu recebi um apoio muito grande do IMIP, porque os médicos foram falar comigo...” P13
“A médica foi bem clara, bem calma comigo, bem pacifica.” P16

Embora essa atuacdo empatica do Médico possa atenuar o sofrimento familiar, vale
ressaltar que alguns estudos demonstram que a acdo do Servico de Psicologia é fundamental
para potencializar o relacionamento entre a triade equipe, paciente e familia?!. Isso pode ser
constatado em:
“Essa psicéloga, ndo vi mais ela. Me ajudou muito. Teve dia que eu pensava que nao iria
aguentar. Chorei muito com ela. Ela me abracava e falava que eu ia aguentar....” P16

No passo 6, S-STRAGY and SUMMARY, o profissional juntamente com a familia
deveré elaborar o plano terapéutico e discutir eventuais duvidas acerca do tratamento, evitando
assim problemas futuros relacionados & adesdo do paciente'**2. Isso pode ser demonstrado em:

“ ..ele comecou a falar sobre a doenca e tirava a duvida da gente. Todas as perguntas que a
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gente fazia, ele respondia pra deixar claro o que estava acontecendo.” P11
“Tiraram todas as minhas duvidas. Perguntaram. Me deram um tempo pra pensar.
Perguntaram se eu tinha alguma duvida...” P12

Neste caso é crucial analisar o nivel de compreensdo do paciente acerca do que foi
discutido para evitar problemas relacionados a adesdo ao tratamento. Além disso, alguns
estudos incentivam questionar se o paciente e a familia estdo preparados para iniciar o
tratamento®®. A familia tem um papel importante de protecdo psicossocial ao paciente,
principalmente no processo de adoecimento. E comum os familiares ficarem confusos em
relacdo a procedimentos médicos e ndo saberem a quem recorrer.? Por isso, o trabalho
cooperativo da familia é fundamental para que o paciente, no nosso caso criangas oOu
adolescentes, sigam todas as orientagdes médicas, assim como vemos em:
“..Disse que tinha cura e que era s0 pra eu manter o tratamento dela. Nunca deixar de vir as
consultas... ” P01
“Todas as consultas que eu venho com ela, eu aprendo alguma coisa e cada reacdo, cada
intercorréncia que ela tem, eu vou aprendendo alguma coisa.” P01
“Ela explicou que seria quimioterapia e que no momento ndo precisava de transplante e que sO
seria quimioterapia e que iria durar dois anos e meio.” PO7

E quando a familia questiona acerca das chances de cura, o médico deve ser claro
levando em consideracédo a epidemiologia da doenca:
“... a doutora falou, que é a mais comum; que € a LLA e ela falou que o tratamento é de 2 anos
e 6 meses... e que ele tinha 80% de chance de cura.” P08
“Era o que a gente mais queria saber, no caso dele, como era Leucemia LLA do nivel baixo,
ele falou que tinha 70% de chance de cura total. ” P11

Por outro lado, alguns familiares apresentam dificuldades para seguir rigorosamente 0

tratamento conforme corrobora o trecho:
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“«

. eles sdo muito rigorosos... questionam de isolamento... Botar uma crianca dentro de uma
casa e ndo conviver com ninguém, acho que ali futuramente poderia ser até uma depressao,
né?” P12

Sentimentos em relacdo a mé noticia:

Nesta segunda categoria abordamos as emog6es que emergiram nos participantes apos a
comunica¢do de ma noticia. Trata-se de sentimentos e sensagfes subjetivas que permeiam a
relacdo entre os familiares/pacientes e os profissionais de salde, dentre os quais destacamos:
culpa, desespero, ansiedade, tristeza, sensacdo de estar “sem chdo”, nervosismo, desmaio,
depressdo, choro e até tranqilidade. Isso pode ser evidenciado em:

“.foi um impacto muito grande e pegou todo mundo de surpresa € todos ficaram
desesperados...” P03

“... foi um choque. Eu pensei que néo ia suportar e chorava demais.” P06

“Destruida. Eu ja vinha de diagnosticos que ndo eram a realidade, entdo eu estava destruida,
como se estivesse sem chdo.” PQ7

“Como se o mundo fosse se desabar. Horrivel. A sensa¢do horrivel. Desejo pra ninguém essa
noticia” P08

“Somente quando a gente fala a questdo dessa doenga, a gente acha que ndo tem cura, ndo tem
nada. Entdo meu mundo caiu ali na verdade. Pra tranquilizar, a base de remédio.” P11

“Eu fiquei sem chdo na mesma hora.” P17

A literatura também evidencia que pacientes e familiares diante de comunicacdo da ma
noticia podem se comportar e evoluir para diferentes estagios de negacéo e isolamento, raiva,
barganha, depressdo e finalmente aceitacdo do diagnostico.'®

Neste contexto é fundamental que o profissional de salde propicie um ambiente
acolhedor e empatico a fim de promover uma comunica¢do mais humanizada. Além disso,

precisa experimentar e aprender a lidar com os sentimentos do familiar/paciente de forma a
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desenvolver a sua capacidade de escuta ativa. Essa comunicagdo sem ruidos e de qualidade
influencia diretamente no resultado do tratamento da doenga em questdo?.

Entende-se como ruidos da comunicagédo, a qualidade dos servigos e cuidados prestados
no hospital, dificuldade na relagdo médico-paciente/familia, auséncia de habilidade de
comunicacdo, limitagbes fisicas (surdez e mutismo) e diferencas na formagdo educacional.®
Nestes casos, a comunicacao, utilizando linguagem técnica de acordo com o nivel de instrugdo
da familia e a maturidade da crianga, pode minimizar esses ruidos.’

O familiar/paciente, neste ambiente acolhedor, geralmente demonstra muito afeto e
gratiddo aos profissionais que os acolhem, assim como:

“so tenho a agradecer e dizer que sdo perfeitos na conversa. Sdo perfeitos no dizer do
diagndstico e com a gente ficou tudo claro. A gente ficou muito satisfeito com os profissionais
que atenderam a gente e que deram processo no tratamento dele...” P03

“..porque os médicos que falaram comigo... eu ndo tenho nada que tirar e botar. Ele estava
presente e falou que a gente queria ouvir e respondeu tudo que a gente queria ouvir...” P11
“Aqui eu recebi um apoio muito grande do IMIP porque os médicos foram falar comigo na
UTL " P13

)

“...meu ponto de vista, eles sdo bons, ndo tem o que melhorar, porque eles sdo sempre claros.’
P17
Triade paciente, médico e familia:

Na terceira e Ultima categoria consideramos que a relacdo entre a triade paciente,
médico e familia deve ser pautada nos principios fundamentais da ética médica: beneficéncia -
agir para apenas proporcionar o bem e o beneficio do paciente; autonomia - direito do paciente
de se autogerenciar; ndo maleficiéncia - ndo agir na intencao de prejudicar o paciente e justica -
reconhecer o direito de todos.*® Além disso, devemos reconhecer a importancia do engajamento

familiar no processo terapéutico do paciente, visto que, num envolvimento positivo, o familiar



18

consegue estabelecer um vinculo maior do paciente pediatrico com o profissional de saide, em
especial, 0 médico assistente e propiciar uma maior efetividade na abordagem terapéutica. Sob
a Otica médica, a familia é um elemento importantissimo no processo de restabelecimento da
salde do paciente, tornando-se apoio, incentivo e fonte de informacdes acerca do paciente,
todavia, quando este vinculo ndo é estabelecido, o elemento familiar pode dificultar a
abordagem clinica e principalmente a terapéutica.?® Neste contexto, a atuacdo da familia para
que o paciente siga adequadamente todas as orientacdes médicas é relatada em:

“Seguimos sim, as vezes, ele mesmo é que foge um pouco da linha. Ndo gosta de se alimentar
bem, mas a gente esta sempre no pé pra ele se alimentar. Comecou a se alimentar melhor
depois do diagndstico, porque antes ele ndo se alimentava direito. ...0 risco que ela disse que
poderia acontecer se a gente ndo seguisse a arrisca do tratamento, quanto a isso estamos todos
conscientes. ” P03

A literatura demonstra que durante o processo de hospitalizacéo, a relacdo com a familia
é desafiadora para os profissionais de saude e pode exigir uma demanda maior de cuidados. Isso
porque durante o processo de internamento podem ocorrer intercorréncias na saude do paciente,
0 que exigira uma acdo imediata da equipe médica. A comunicacdo, neste caso especifico, é
complexa devido as mudancas provocadas pela doenca nas condic¢Ges clinicas do paciente e
exige que sejam consideradas as limitacdes de quem promove a comunicacdo e de quem a
recebe’®,

No do paciente menor existe uma assimetria entre 0 médico e o0 paciente porque o
primeiro encarna tanto a autoridade institucional como o fato de ser um adulto. Assim, o
profissional tende a subestimar a capacidade de uma crianca ou adolescente receber uma ma
noticia.

Neste sentido, a comunicacdo humanizada serd fundamental para minimizar os ruidos

que interferem na efetividade da informacé&o entre o familiar/paciente e o profissional de saude
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e contribuir para uma melhor adeséo ao tratamento. Assim a equipe precisa estreitar lagos e, ao
mesmo tempo, atender as demandas do familiar/paciente de forma a tornar o processo
terapéutico mais eficiente. Outrossim, a equipe precisa restabelecer a confianca e a seguranca
que foram abaladas durante o processo de hospitalizagio.2® Esse processo humanizado que se
estabelece entre a triade foi observado de forma recorrente durante o presente estudo:
“..depois que a gente descobriu... teve a reunido com a doutora. Ai meu coragdo se acalmou
mais... ” P08
“no meu ponto de vista ele ama a profissdo dele porque ele soube a todo momento tirar todas
as minhas davidas. Teve muita paciéncia comigo e me deixou bem calma” P12

Entretanto existem estudos que demonstram que este processo de humanizacao é ainda
muito timido, pois a estrutura fisica e organizacional de alguns setores como UTI onde
recorrentemente ficam os pacientes da Oncologia Pediatrica do IMIP priorizam os profissionais
de satde, deixando as prioridades dos familiares e pacientes em segundo plano.?®

Outros profissionais, como Psicélogos e Assistentes Sociais, também se colocam a
disposicao dos familiares e pacientes no intuito de estabelecerem vinculos e abordar quadros de
angustia e ansiedade que sd@o comuns durante a comunicacdo da ma noticia:
“..ela diz a mim, que esta sempre a disposi¢cdo. Quando quiser falar comigo, me procure!” P09
“Conversou comigo. Me trouxe no Servigo Social.”” P09
“Essa psicologa... me ajudou muito. Teve dia que eu pensava que ndo ia aglentar. Chorei
muito com ela. Ela me abracava e falava que eu ia aglentar, mas ela foi fundamental pra
mim...” P13

Na literatura ha consenso quanto a importancia da participacdo da familia no cuidado.
Isso reflete no fortalecimento do vinculo com o paciente. Assim, a familia torna-se incentivo,
fonte de informagdes e auxilio ao profissional de satide?®. Todavia, quando na ha vinculo entre

o profissional da saude e a familia, pode haver um impacto negativo sobre o tratamento e



20

repercutir na relacdo da crianca com os profissionais, uma vez que os pais sdo fundamentais
como facilitador do cuidado.?
CONCLUSAO:

A comunicacdo da ma noticia € um desafio para os profissionais de saude,
principalmente para 0 médico, que legalmente tem a responsabilidade pelo diagndstico e plano
terapéutico. Assim, uma contribuicdo importante deste trabalho € que a abordagem ao paciente
e familiar deve ser feita sempre em local apropriado e realizada por profissionais experientes e
com pleno conhecimento dos dados médicos do caso, pois no caso da Instituicdo estudada trata-
se de um publico desfavorecido economicamente e com baixa escolaridade o que pode
dificultar a compreensdo do diagndstico e do plano terapéutico. Neste caso, quando a
abordagem é realizada em local apropriado e por profissional com experiéncia, os ruidos da
comunicagdo sdo reduzidos ou anulados, além de favorecer um ambiente de discussdo e
esclarecimento de ddvidas acerca da doenga. Outrossim, o paciente/familiar se sente prioridade
do processo e isso facilita em muito a adesdo as diversas etapas do tratamento.

O Protocolo SPIKES ¢é visto neste estudo como um instrumento que torna a
comunicacdo da méa noticia mais humanizada. Todavia, cada pessoa envolvida no processo
pode ter reacdes diferenciadas devido a crencas religiosas, experiéncias prévias, contexto
cultural e ao modo como foi transmitida a comunicacdo. Por isso sugerimos que as informacoes
sejam dadas de forma didatica, exemplificando cada conceito e verificando a todo 0 momento a
compreensdo dos envolvidos.

Devemos atentar também para a linguagem ndo verbal durante toda a conversa. O
emprego do toque afetivo, o contato visual, a proximidade sem barreiras fisicas, 0 sorriso e a
escuta ativa podem desenvolver uma relagdo terapéutica eficaz, empatica e segura.

Alertamos também para a necessidade do acompanhamento psicolégico continuo dos

familiares e pacientes envolvidos visto que na maioria das entrevistas realizadas, 0s
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entrevistados demonstraram fragilidade emocional frente as perguntas e quando questionados
sobre tal comportamento diziam estar cientes sobre a necessidade de um acompanhamento

psicoldgico, mas ndo o fizeram mesmo tendo este servico disponivel no IMIP.
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Quadro 01: Caracterizacdo dos participantes de acordo com o perfil sécio-demogréafico e dados de

salde dos responsaveis pelos pacientes no Servico Oncoldgico Pediatrico do IMIP. Recife, Brasil,

2022.

CODIGO DO _ IDADEE TIPO HlfTORIO LOCAL DO TRATAMENTO
PARTICIPANTE SEXO | IDADE RELIGIAO SEXOPO LEUCEMIA CAN?ER DIAGNOSTICO ATUAL
PACIENTE FAMILIA
01 F 39 Evangélica 11-F LLA NAO IMIP Sem informagoes
02 F 35 Crista 16-F LLA NAO IMIP QT
03 M 34 Catolico 17-M LMC NAO IMIP Imatinib
04 F 23 Néo tem 4-M LMA NAO IMIP Sem informagoes
05 F 39 Catélica 10-M LLA NAO IMIP Sem informacoes
06 F 37 Catolica 5-M LLA NAO IMIP QT
07 F 33 Catélica 6-M LLA NAO IMIP QT
08 F 28 Evangélica 3-M LLA NAO IMIP QT
09 F 34 Néo tem 7-F LLA NAO IMIP QT
10 F 32 Catélica 5-F LLA NAO IMIP QT
11 F 35 Catolica 7-M LLA NAO IMIP QT
12 F 26 Evangélica 3-M LLA NAO IMIP QT
13 F 52 Evangélica 15-M LMA NAO HAPVIDA QT
14 F 33 Evangélica 11-F LLA NAO IMIP QT
15 F 36 Catélica 6-F LLA NAO IMIP QT
16 F 25 Evangélica 1-F LLA NAO IMIP QT
17 F 30 Evangélica 15-M LLA NAO IMIP QT

Legenda: F: feminino, M: masculino, LLA: Leucemia Linféide aguda, LMA: Leucemia Mieldide Aguda, LMC: Leucemia Mieldide Cronica,

QT: quimioterapia

Fonte: construcdo dos proprios autores

Quadro 02: Categorizacdo das entrevistas dos responsaveis pelos pacientes no Servico Oncoldgico
Pediatrico do IMIP. Recife, Brasil, 2022.

CATEGORIAS

UNIDADES DE SIGNIFICACAD

Sentimento em relagio 3 mi noticia

UNIDADES DE REGISTRO

Poi|

02| P3| P04

Fos|Pos| P PDBJ_PDS i

il

Fiz| P13[ P14,

Fis

T

Total

culpa

desespera

1

ansiedade

tristeza

sensagdo de estar "sem chio”

outros sentimentos negativos

niervosisma

desmaio

depressdo

chora

tranquilidade

apelo mistico elou espiritual

2187

Memoria da ma noticia

lembranga do dia e hordrio do diagndstico

5.83

Comunicagio da M3 noticia

Local da comunicagio

Presenga de outras profissionais alem dola] medicala]

olocalndo era spropriade

olocal da comunicagio estava calmo

125

Historia da doenga

resgate do histdrico do paciente

Diagnéstico

presenga do paciente durante a comunicagio

clareza na linguagem

atraso no diagndstico

SEM acompanhaments pricclégieolpsiquiatra

Apoio

COM acompanhamento psicolégicolpsiquiatra

.67

Plano terapéutico

houve enplanagée do planc terapéutica

BET

Prognostico

houve 3 abordagem das chances de cura

o

Triade paciente-médico-Familia

Felag3o familia-paciente

hé apoio dafamilia para os custos pessoais

relagdo amigével entre paciente & familia

relagfo dificultada em fungSo do pacients

TI.E6

empatia de profissional médicn

empatia d= profissional enfemeire

Fielagao prof. Saide -paci

empatia de profissional do Servige Social

empatia de profissional da Psicalogia

| =] ]| = | |2 | [ || = | 2] = | | co| ] [ [ [ en| | =] <] o] 2| o] =] =] =

Fonte: construcdo dos proprios autores



26

Figura 1: Demonstragdo dos codigos tematicos sobre a comunicagdo de mas noticias no Servigo

Oncoldgico Pediatrico do IMIP, Recife, Brasil, 2022.

Sentimentos
em relagdo a
ma noticia
T Tifait
: paciente,

protocolo Sl e
SPIKES ~ifies

COMUNICACAO
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Fonte: construgdo dos proprios autores



