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RESUMO

O cancer € um problema de satde publica. Em 2015 morreram cerca de 8.8 milhdes de
pessoas no mundo e nas proximas duas décadas esta previsto aumento de 70% dos casos
de neoplasia devido as transformac6es demograficas e epidemiologicas. O transplante de
medula 6ssea é uma das alternativas adotadas quando os tratamentos convencionais ndo
oferecem bom progndstico para muitos casos de doencas onco-hematoldgicas. Diante
dessa perspectiva, buscou-se compreender como se d& o processo de comunicagdo entre
pacientes, profissionais e familiares, durante o periodo de transplante e pds-transplante
imediato considerando que este momento no processo salde-doenca se insere em um
cenario social. Optou-se pela realizacdo de um estudo exploratorio e descritivo, de
abordagem qualitativa. Foram utilizadas a técnica da linha do tempo, a entrevista
semiestruturada e o questionario comportamento comunicativo do médico (QCCM). As
informacdes foram analisadas por meio do Mapa de Associacdo de Ideias de Spink.
Participaram do estudo 20 pacientes, 11 profissionais de saude e 10 familiares. Os
pacientes identificaram como momentos mais marcantes na linha do tempo as fases de
coleta de medula, isolamento e pega da medula, sendo a comunicacdo utilizada como
estratégia de enfrentamento/suporte social; ja os familiares relataram como momento
mais marcante a comunicacdo durante o diagndstico. Os resultados das entrevistas
apontam que a percepc¢do de pacientes, familiares e profissionais de salde € de que a
comunicacdo durante o TMO ¢é voltada para o esclarecimento do que é o tratamento. Os
dificultadores identificados por pacientes e familiares para a comunicagédo foram o tempo
escasso de consulta, a pressa do médico em realizar os atendimentos, a falta de espaco
para o didlogo e a escuta, o desencontro de informacdes; ja os profissionais apontaram o
desconhecimento sobre a doenca e o transplante pelos pacientes, auséncia de
comunicacdo efetiva entre os profissionais de salde e a inexisténcia de trabalho
interdisciplinar. Como facilitadores da comunicacgédo foram destacados pelos a) pacientes
e familiares a clareza da informacéo, 0 uso de comunicacgéo verbal, o uso de afeto e apoio
emocional; b) os profissionais identificaram o estabelecimento do vinculo paciente-
profissional e a reunido em equipe. As sugestdes referem-se a maior participacdo da
familia no tratamento, tempo adequado para as consultas, utilizacdo de materiais
educativos complementares as orientacdes e a realizacdo grupos de apoio. Conclui-se que
comunicacdo ainda tem carater informativo, técnico e instrumental, o cuidado ainda é
focado na doenca e tratamento em detrimento do sujeito. Permanece o desafio dos
usuarios exercerem a sua autonomia. Sugere-se a implantacao dos principios da Politica
Nacional de Humanizacéo para o enfrentamento de tal obstaculo e investimento em ac¢Ges
de educacdo permanente para melhor qualificacdo dos profissionais de saude.

Palavras-chaves: transplante de medula 6ssea; comunicagdo em saude; relacao
profissional-paciente; familia
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ABSTRACT

Cancer is a public health problem. In 2015, an estimated 8.8 million people died in the
world and in the next two decades 70% of cases of neoplasia are due to demographic and
epidemiological changes. Bone marrow transplantation is one of the alternatives adopted
when conventional treatments do not offer a good prognosis for many cases of onco-
hematological diseases. In view of this perspective, we sought to understand how the
communication process between patients, professionals and family members occurs
during the transplantation and post-transplant period, considering that this moment in the
health-disease process is part of a social scenario. It was decided to carry out an
exploratory and descriptive study, with a qualitative approach. The technique of the time
line, the semi-structured interview and the communicative behavioral questionnaire of
the physician (QCCM) were used. The information was analyzed through the Spink Ideas
Association Map. Twenty patients, 11 health professionals and 10 family members
participated in the study. Patients identified as the most striking moments in the time line
the phases of bone marrow collection, isolation and attachment of the bone marrow, the
communication being used as a coping / social support strategy; the relatives reported as
the most significant moment the communication during the diagnosis. The results of the
interviews indicate that the perception of patients, family members and health
professionals is that communication during BMT is aimed at clarifying what treatment is.
The difficulties identified by patients and their families for communication were the lack
of time for consultation, the doctor's haste to perform care, lack of space for dialogue and
listening, lack of information; the professionals pointed out the lack of knowledge about
the disease and the transplantation by the patients, lack of effective communication
between health professionals and the lack of interdisciplinary work. As facilitators of
communication were highlighted by a) patients and family members the clarity of
information, the use of verbal communication, the use of affection and emotional support;
b) the professionals identified the establishment of the patient-professional bond and the
team meeting. The suggestions refer to the greater participation of the family in the
treatment, adequate time for the consultations, use of educational materials
complementary to the guidelines and the holding of support groups. It is concluded that
communication is still informative, technical and instrumental, care is still focused on the
disease and treatment to the detriment of the subject. It remains the challenge of users to
exercise their autonomy. It is suggested the implementation of the principles of the
National Humanization Policy to address this obstacle and investment in continuing
education actions to better qualify health professionals.

Key words:Bone Marrow Transplantation, Health Communication, Professional-Patient
Relations, Family
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APRESENTACAO

Durante a graduacdo em Psicologia, a area da saude sempre foi meu foco de
interesse. Ao longo da trajetoria do curso de Psicologia procurei entender como essa area
poderia auxiliar as pessoas que se encontravam em momentos de fragilidade. Curseli
diversas disciplinas relacionada a Psicologia da Saude e fiz estagios, com pessoas que

viviam com cronicidades, HIVV/Aids e cancer.

No ano de 2013, optei em realizar a residéncia multiprofissional em atencéo
oncolégica com foco em Psicologia e passei a atuar com pacientes com cancer desde 0
diagndstico até a terminalidade. A espera de um diagnostico, da busca por tratamento e
acesso ao servico de saude sdo permeados por diversos sentimentos, experiéncias e

significados que irdo afetar o curso de vida de cada individuo e seus familiares.

A partir destes atendimentos e do estudo das teorias psicoldgicas, pude
compreender como a assisténcia desses pacientes é complexa e demanda uma atengdo
integral. Em varios momentos, notei relatos, por parte dos pacientes, de falta de
informacdo sobre o diagndstico e/ou tratamento, falta de compreensdo das informacGes
prestadas e desconforto com a forma que receberam a informagdo, mas também
ressaltavam o fato de que, com o profissional de salde tendo disponibilizado tempo para
ouvi-los e também para explicar o problema com palavras mais acessiveis, havia uma
maior compreensdo sobre o tratamento, permitindo melhor adesdo a medicacdo ou

resiliéncia ao tempo de internagao.

No estudo desenvolvido pelas autoras Pedrosa e Polejack (2016) durante a
residéncia sobre cuidado e autocuidado com cinco pacientes oncoldgicos em um hospital

universitario, a forma de cuidado mais mencionada pelos pacientes foi relacionada a



comunicacdo, a clareza e transparéncia das informacdes e a relagdo estabelecida entre os

profissionais, tornando a comunicagdo um tema de interesse pessoal.

No ano de 2015, ingressei como psicologa hospitalar, no Instituto de Cardiologia
do Distrito Federal (ICDF), um hospital referéncia em transplantes, que, dentre as varias
atividades desempenhados, oferece o Programa de Transplante de Medula. O transplante
de medula € indicado para pacientes que tém doencas hematologicas. Para este
procedimento sdo necessarios uma série de exames, consultas e avaliagbes
multidisciplinares. Mas, além de tudo isso, é importante que o paciente compreenda o
tratamento e queira fazé-lo. Nesse processo, a comunicacdo é essencial entre todos os

envolvidos.

Na &rea da salde a interacao entre as pessoas é fundamental. A comunica¢do é um
dos pilares para que ela se desenvolva, seja verbal ou ndo-verbal. Uma comunicacao de
qualidade entre paciente, familia, profissional e equipe de saude pode influenciar a adeséo
e 0 sucesso do tratamento, reducdo dos gastos com a saude, maior satisfacdo com o
profissional e a instituicdo e reducdo dos niveis de ansiedade. Diante disso, a comunicacao

se torna uma ferramenta fundamental no contexto de sadude (Pinheiro,2012).

Em 2016, ingressei no mestrado académico, a fim de contribuir com a construcéo
de uma comunicagdo mais efetiva entre paciente, familia e equipe por meio do Programa
de Psicologia Clinica e Cultura, que me permitiu olhar para além do adoecimento, no
contexto de Transplante de medula 6ssea e fortalecer a pesquisa nesse campo que ainda

¢ escassa na literatura.

Capitulo 1



PANORAMA DO CANCER NO MUNDO

As doencas e agravos ndo transmissiveis (DANV) jad sdo os principais
responsaveis por adoecimento e mortes na populacdo mundial. Em 2008, 36 milhGes de
pessoas morreram vitimas de DANV, sendo a primeira causa doencas cardiovasculares
(48%) e o cancer, a segunda (21 %). Os paises de médio e baixo desenvolvimento sdo 0s
mais afetados, principalmente por mortes prematuras (Organizacdo Mundial da Saude

[WHO/OMS], 2013).

O cancer ¢ um problema de saude mundial. Nas proximas duas décadas esta
previsto aumento de 70% dos casos de neoplasia devido as transformacgdes demograficas
e epidemioldgicas. Em 2015 morreram cerca de 8.8 milhdes de pessoas no mundo.
Segundo o National Cancer Institute (NCI), mais de 60% dos novos casos de cancer no
mundo ocorrerdo na Africa, Asia e América do Sul (NCI, 2018). Dentre os homens, 0s
tipos de cancer mais comum sao pulmao, prostata, intestino, estdmago e figado, enquanto

nas mulheres, os tipos mais frequentes sdo mama, colo de Gtero e estbmago (OMS,2013).

A nomenclatura cancer é dada para mais de 100 doencas que tém em comum 0
crescimento anormal e descontrolado de células que invadem os tecidos e érgaos,
podendo espalhar-se para outras regifes do corpo (Instituto Nacional de Cancer [INCA],

2012).

Estima-se, para o Brasil, no periodo de 2018-2019, a incidéncia de 600 mil casos
novos, a cada ano. Os tipos de cancer mais frequentes no Brasil, a excecdo do cancer de
pele ndo melanoma, entre 0s homens, sdo prostata, pulmao, intestino e cavidade oral. Nas
mulheres ha o predominio do cancer de mama, intestino, colo de Utero, pulmé&o e tireoide

(INCA, 2017). Dentre os canceres hematologicos, mais incidentes no Brasil, encontram-



se a Leucemia e os Linfomas. Sao esperados 10.800 novos casos de Leucemia, 10.180 de

Linfoma ndo Hodgkin e 2530 de Linfoma de Hodgkin para esse periodo (INCA, 2017).

A leucemia é um tipo de cancer que ocorre no tecido que forma o sangue. Ela é
formada por células sanguineas que ndo atingiram a maturidade, ndo funcionam
adequadamente e nem morrem, substituem as células sanguineas da medula (INCA,
2017). Pode ser aguda ou cronica depende da velocidade da evolucdo. Os quatro

principais tipos de leucemia sao:

e Leucemia Linfoide aguda (LLA) - tipo agressivo, caracteriza-se pela presenca de
muitos linfocitos na medula 6ssea e no sangue, podendo se espalhar por ganglios
linfaticos, baco, figado, sistema nervoso central (SNC) e outros 6rgdos. Afeta
criancas e adultos, sendo mais comum na infancia.

e Leucemia Miel6ide Aguda (LMA) — E o tipo mais comum de leucemia em
adultos.

e Leucemia Linfocitica Crénica (LLC) - Apresenta evolugdo crénica, sendo comum
em adultos e raramente nas criangas.

e Leucemia Mieloide Cronica (LMC) - apresenta evolucdo muito lenta, sendo
comum em adultos e raramente em criangas.

As leucemias em geral, podem estar relacionadas com fatores de risco
ocupacionais, agentes infecciosos especificos, desordens genéticas, exposicdo a radiacao
ionizante, agentes quimicos (INCA ,2012).

O Linfoma de ndo Hodgkin (LNH) é um tipo de cancer que se origina nas células
do sistema linfatico e se espalha de modo desordenado. Pode ser localizado em qualquer
lugar. O LNH torna-se mais incidente na populacdo idosa. Fatores de risco sao exposi¢ao
ao virus Epstein-Barr (EBV), exposi¢cbes ambientais e ocupacionais, principalmente a

altos niveis de radiagéo ionizante e substancias pesticidas (INCA, 2017).



O Linfoma de Hodgkin (LH) é um tipo de cancer que se origina nos linfonodos
do sistema linfatico. Surge quando um linfocito se transforma numa célula maligna e
espalha-se. O local mais comum é um o mediastino. Pode ocorrer em qualquer faixa
etaria, mas € mais comum no adulto jovem, dos 15 aos 40 anos. Fatores de risco sao
doencas genéticas hereditérias, infeccdo por HIV e uso de drogas imussupressoras
(INCA, 2017).

O Mieloma Multiplo (MM) é um céncer que se caracteriza pela proliferacdo de
um Unico clone plasmdcito. A expansdo clonal ocorre na medula 6ssea, provocando
destruicdo 0ssea e, ocasiona fraturas e dores nos 0ssos. O MM representa 1% de todas as
neoplasias malignas, sendo a segunda neoplasia hematol6gica mais comum no mundo,
predomina em pacientes idosos. Porém no Brasil, a incidéncia é desconhecida, uma vez
que o Inca ndo divulga estimativas. Os fatores de risco para 0 MM s&o 0 aumento da
expetativa de vida e a exposicao a agentes poluentes (Silva et al, 2008).

A situacdo do cancer no Brasil se tornou uma preocupacdo ha varias décadas e
demandou que ac¢des fossem tomadas em beneficio da populagdo. As acGes de combate
ao cancer envolvem cuidados de saude preventiva, na atengdo basica, e aumento das
demandas por diagnostico e tratamentos, relacionados a assisténcia de alta complexidade.
Para tanto, é importante que a rede esteja adequadamente estruturada e que possa ampliar
a cobertura de atendimento, de modo a assegurar a universalidade, equidade e

integralidade da atencdo oncoldgica as pessoas que dela necessitam.

O Governo Federal instituiu a Politica Nacional de Atencdo Oncologica, por meio
da Portaria N° 2439 GM/MS de oito de dezembro de 2005, contemplando acgdes de
promocdo, prevencgdo, diagndstico, tratamento, reabilitacdo e cuidados paliativos, que
deveriam ser organizadas de forma articulada com o Ministério da Saude e com as

Secretarias de Saude dos estados e municipios (Brasil, 2005). No entanto, ainda sdo



encontradas limitagOes a essa assisténcia devido a insuficiéncia da rede de estrutura
oncoldgica, a insuficiéncia ou inoperancia dos equipamentos, inadequacao da estrutura
para acolhimento e tratamento dos paciente e insuficiéncia de recursos humanos (Tribunal

de Contas da Unido [TCU], 2011).

Os principais objetivos do tratamento oncoldgico sdo a cura, prolongamento da
vida util e melhora da qualidade de vida. O tratamento para os tipos de canceres
hematoldgicos sdo quimioterapia, radioterapia e, em alguns casos, € recomendado o
transplante de células tronco-hematopoiéticas (TCTH) ou transplante de medula 6ssea
(TMO). No Brasil de 1979 a 2016, foram realizados em média 30 mil transplantes de
medula (SBTMO, 2018). Estima-se que de janeiro a setembro de 2017, foram realizados
1969 transplantes, sendo que foram 1189 aut6logos e 780 alogénico (ABTO, 2017).
Atualmente existem 70 centros para transplantes de medula 6ssea. Destes, 30 realizam
transplantes com doadores nao aparentados e estdo distribuidos por 8 estados brasileiros

e o Distrito Federal (INCA, 2018).

1.1 Transplante de medula dssea

O transplante de medula 6ssea (TMO) é uma das alternativas terapéuticas
adotadas quando os tratamentos convencionais ndo oferecem bom progndstico para
muitos casos de doengas hematoldgicas, oncoldgicas e onco-hematolégicas, tais como
leucemias, linfomas, mielomas mdaltiplos, além de doencas genéticas e imunoldgicas
(Almeida & Loureiro, 2000). Essa modalidade terapéutica tem por principio destruir a
medula doente e transferir celulas progenitoras normais para o individuo portador de
células acometidas hematoldgicas, imunologicas e genéticas, por meio de altas doses de
quimioterapia e ou radioterapia, procurando corrigir um defeito quantitativo ou
qualitativo na medula 0ssea, assim como reconstituir oS sistemas hematopoiético e

imunolégico (Oliveira-Cardoso, Mastropietro, Voltarelli & Santos, 2009).



No transplante de medula éssea sao substituidas as células-tronco hematopoiéticas
responsaveis pela geracdo de todo sangue (glébulos vermelhos, glébulos brancos e
plaquetas). No momento tem se discutido mudar o nome do transplante, ja que a medula
Ossea ndo € a Unica fonte de células tronco hematopoiéticas. A nomenclatura mais
adequada atualmente é Transplante de Células-Tronco Hematopoiéticas (TCTH), que
também podem ser obtidas através do sangue periférico por aférese (quando estimuladas
com medicamento do crescimento), no sangue do corddo do bebé, células de figado fetal,

células cultivadas e células geneticamente modificadas (Finotti et al, 2006; INCA, 2017).*

Existem dois tipos de transplante de medula Ossea: alogénico e autologo. No
transplante de células alogénico as células precursoras sdo obtidas de outra pessoa.
Quando o doador é familiar, trata-se de um transplante consanguineo ou aparentado. Se
ndo ha disponivel um doador aparentado compativel, procura-se um doador no Registro
Nacional de Doadores de Medula Ossea (REDOME). Esse tipo de procedimento também
pode ser realizado com sangue de corddo umbilical (INCA, 2017; Setubal & Doro, 2008).

O transplante aut6logo é aquele no qual as células da medula provém do proprio
paciente (receptor). Para isso, é necessario que a doenca esteja em remissao para que as
células malignas ndo contaminem a coleta. Sob essa condicao, as células sdo coletadas e

congeladas para uso posterior (Setubal & Doro, 2008).

O TMO divide-se nas seguintes etapas: 1. pré-transplante: periodo que se inicia o
acompanhamento ambulatorial do paciente, com consultas e exames até a internacéo; 2.
TMO propriamente dito: envolve a hospitalizacdo, necessidade de isolamento, realizagéo

de quimioterapia e/ou radioterapia, aspiragdo, processamento e infusdo da medula dssea,

! Neste estudo, optamos por utilizar o termo TMO por ser um termo mais conhecido entre
pacientes, profissionais e familiares da instituic&o.



até a alta hospitalar; e 3. p6s-TMO: inicia-se apo0s a alta da internacéo e subdivide-se em
dois momentos: imediato, até 100 dias de infusdo da medula, e tardio, a partir desse

periodo (Oliveira-Cardoso et al., 2009).

Esse tratamento tem o objetivo de atacar as células doentes e de destruir a prépria
medula. Esse novo material é rico em células chamadas de progenitoras, que, uma vez na
corrente sanguinea, irdo circular e se alojar na medula, onde irdo se desenvolver. Durante
esse periodo em que as células ndo se diferenciam em globulos brancos, vermelhos e
plaquetas suficientes, o organismo fica suscetivel a infec¢bes e hemorragias. Por isso, é
necessario que o receptor seja mantido em esquema de isolamento no hospital. Apds o
transplante, o paciente continua recebendo tratamento em nivel ambulatorial, sendo

necessario em alguns casos, realizar procedimento no hospital dia (INCA, 2017).

O paciente que se submete a esse tratamento corre o risco de ter complicacGes
resultantes da intensidade do regime do condicionamento quimioterapico/radioterapico,
que, inevitavelmente, promove toxicidade ndo hematopoiética (Setubal & Doro,2008).
Efeitos colaterais, como nausea, diarreia, alopecia, fadiga, astenia, mucosite, alteracbes

no figado e rim séo esperados ao longo do tratamento.

A complicacdo poés-transplante mais importante que pode ocorrer ap6s 0
transplante alogénico é a Doenca do Enxerto Contra o Hospedeiro (DECH) que
corresponde a um fendmeno imunoldgico em que as células do doador (principalmente
os linfocitos) atacam a célula do paciente (hospedeiro). E necessitara de tratamento e

acompanhamento multidisciplinar dado pela equipe (Setubal & Doro, 2008).

O transplante de medula 6ssea muitas vezes € a Unica esperanca de cura/ controle
do paciente. Este pode vivenciar sentimentos de ambivaléncia devido a complexidade do

tratamento, a busca de um doador, os efeitos colaterais do condicionamento



quimioterapico, a reducdo da imunidade, o isolamento, 0 medo da falha de enxertia, a
doencga do enxerto, recidiva e o risco da morte (Cooke, Gemmill, Kravits, & Grant, 2009;
Peres & Santos, 2006). O TMO é um processo complexo, longo e arriscado, por vezes,
deixa sequelas e provoca consequéncias fatais. Os pacientes ficam suscetiveis a desordem
fisica e psicoldgica (Pontes, Guirardello & Campos, 2007). Assim, é imprescindivel a
atuacdo de uma equipe multidisciplinar nessa etapa, para prestar um cuidado integral e

melhorar a qualidade de vida apds o transplante.

Capitulo 2

O CONCEITO DE SAUDE E A PSICOLOGIA

Desde os periodos mais antigos havia preocupacdo do ser humano com a
explicacdo e a cura de enfermidades. Em certa época, atribuia-se ao demonio as doencas;
posteriormente, a punicdo por transgressdes morais. Na Grecia antiga, Hipdcrates,

considerado o pai da medicina ocidental, se destacou por abandonar a explicacdo das
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doengas no misticismo e nas supersticOes, e defendé-las como um fenémeno natural,
podendo, desse modo, suas causas, tratamento e prevencdes serem identificadas. Ele criou
a teoria humoral, em que um corpo e uma mente saudaveis resultam do equilibrio de
quatro elementos: sangue, bile amarela, bile negra e fleuma. Para manter a saude, o
individuo deveria adotar alimentacdo adequada, exercicios fisicos, descanso e evitar
excessos. Nesse periodo, Galeno iniciou o estudo da anatomia a partir do cuidado com os
gladiadores e expandiu a teoria humoral, desenvolvendo um sistema farmacolégico, em
que cada um dos quatro humores do corpo tinha sua prépria qualidade elementar e

determinava o carater de doencas especificas (Straub, 2014).

Na ldade Média, a Igreja passou a dominar a discussao em relacdo a salde e as
enfermidades. O adoecimento era considerado castigo de Deus por desobediéncia ao
mandamento divino. A cura era questdo de fé. Os hospitais eram locais, em sua maioria,
administrados por ordem religiosa, porém o seu papel, ao invés de cura, era de abrigo e

cuidado aos doentes (Scliar, 2007).

No final do século XV, ocorreu o0 Renascentismo e, com ele, os estudos voltaram-
se para a anatomia e a disseccdo humana. Uma figura influente do Renascimento foi o
filosofo matematico René Descartes (1596-1650), defensor do funcionamento do corpo
humano como uma maquina. Desse modo, quando ocorria algum defeito este deveria ser
consertado pelo medico. Nos séculos XVII e XVIII, a medicina e a ciéncia avancaram
rapidamente. A teoria hipocréatica foi descartada e passou-se a adotar a teoria anatdmica,
segundo a qual as origens de certas doengas sdo encontradas nos 6rgaos internos. Com o
passar do tempo, as células tornaram-se visiveis e passou-se a defender, a partir da Teoria
Celular, que as doencas séo resultadas das anormalidades do corpo. Mas foi Pasteur, no

século XIV, que inovou ao descobrir que a doenca era causada por virus, bactérias e



11

outros microrganismos que afetam o funcionamento do corpo e, assim, possibilitou a

introducdo de soros e vacinas no seu tratamento (Scliar, 2007 ; Straub, 2014).

Ha uma revolucéo nesse periodo porque, pela primeira vez, se identificam os
fatores etiologicos que causam as patologias e a possibilidade de cura-las. Nesse cenario
de valorizacdo dos aspectos bioldgicos na origem das doencas, em detrimento de
pensamentos e emocdes, nasce 0 modelo biomédico, ainda vigente. Esse se ampara nos
pressupostos de doenca como resultante de um microrganismo que invade o corpo, 0
dualismo mente-corpo, lidando com entidades separadas que se influenciam
minimamente, e, por fim, compreende a salide como a auséncia de doenca. Curar a doenca
estabeleceria o funcionamento correto da maquina. Percebe-se que esse modelo trouxe
muitos avancos para a ciéncia. No entanto, ele ndo faz mencéo aos fatores sociais,
psicoldgicos, econdmicos ou comportamentais da doenca, sendo, portanto, um modelo

reducionista (Alves, 2011).

Ao longo do tempo se percebeu que o modelo biomédico era limitado e ndo dava
conta de explicar todas as doencas. Freud (1856-1939) foi um dos responsaveis em
demonstrar a existéncia de sintomas como surdez, perda de fala e até mesmo paralisia,
ndo decorrentes de uma causa fisica observavel, abrindo o campo de investigacdo dos

transtornos mentais (Straub, 2014).

Em 1948, apds a Segunda Guerra Mundial, a OMS passou a definir saide como
completo estado de bem-estar fisico, mental, social, e ndo somente auséncia de doenga.
Por um lado, ela amplia a concepcéao da sadde; por outro, a nogdo de completo estado de

bem-estar se torna praticamente inalcancavel (Capitdo & Baptista, 2015).

Em 1978, a Conferéncia de Alma Ata, promovida pela OMS, destacou-se por

discutir o impacto das desigualdades na situagdo da salde, o papel governamental em
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adotar medidas que garantam salde a populacdo e a importancia da participacdo da

comunidade no planejamento e implementacdo dos cuidados necessarios (Scliar, 2007).

A Psicologia da Saude surge na década de 1970, em meio ao P6s-Guerra e as
mudancas sociais ocorridas nesse periodo, quando o conceito de salde se transforma,
visando aplicar seus conhecimentos e suas pesquisas para compreender a inter-relacéo
entre comportamento e saude e comportamento e doencas (Almeida & Malagris, 2011).
As discussdes nesse periodo passaram a se pautar na satde ao invés da doenca e a perceber
a pessoa como ativa em seu tratamento. Em 1979, o relatério de Richmond ressaltou a
necessidade de superar o modelo biomédico centrado na doenca e colocou em foco uma
perspectiva ecoldgica, na qual o comportamento humano é a principal causa de morbidade
e mortalidade, principalmente em paises desenvolvidos (Alves, 2011; Capitdo & Baptista,

2015).

As teorias epidemioldgicas das enfermidades baseadas em causa e efeito
passaram a se enfraquecer. Nesse contexto, em 1973, nos Estados Unidos da América, na
American Psychological Association (APA), foi criado um grupo de trabalho intitulado
“task force on health research”, com 0 objetivo de investigar a natureza dos aspectos
comportamentais nas doencas fisicas e na salde e a contribuicdo dos psicologos. Em
1976, foi publicado um informe com a relacdo da psicologia com a salde e suas

contribui¢des, que serviu de orientacdes para area (Alves, 2011).

Matarazzo citado por Calvetti, Muller e Nunes (2007, p.2) definiu a Psicologia da

Saude como:

Um conjunto de contribuicdes educacionais, cientificas e profissionais
especificas da psicologia, utilizadas na promoc¢do e manutencdo da saude,
prevencdo e tratamento das doencas, identificagdo da etiologia e diagndstico
relacionados a saude, doengas e disfuncdes, na analise do sistema de atencdo a
salde e formulag&o de politicas de saude.
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A Psicologia da Saude focaliza a sua atengdo para o polo da salde, passando a
considerar como um objeto epistemoldgico diferente das doengas, com definigdo propria
e métodos de intervencdo e de avaliacdo especificos (Alves, 2011). A distin¢do da
Psicologia da Saude para outros campos da Psicologia € o fato de que os individuos
atendidos apresentam problemas fisicos, de diversas ordens e gravidades (Gorayeb,
2010).

Em Cuba, a Psicologia da Saude passou a explorar ndo s6 0s aspectos psicolégicos
e psicopatolégicos, mas também passou a abordar os processos sociopsicolégicos
relevantes para a manutencao da salde e compreensao da origem e do desenvolvimento
da doenca, as relagcbes com a equipe, a satisfacdo da populagdo com os servigos, as formas

de utilizacdo dos servicos e participacdo da comunidade em seu tratamento (Spink, 2003).

Scliar (2007) defende que a representacdo da salde e doenca sdo resultados da
insercdo das pessoas em determinadas classes socioculturais, contexto econémico e
politico; ou seja, ndo € um conceito estatico: depende da época, lugar e classe social,

valores, historia de vida e concepcdes politicas e religiosas.

No Brasil, a Psicologia da Saude se desenvolveu inicialmente no contexto
hospitalar. Com a criagdo do Sistema Unico de Satde (SUS), os psicologos passaram a
se inserir em outros contextos. Um dos motivos para isso € que as condi¢Bes de saude e
doenca se relacionam as condi¢cfes de vida das pessoas. Desse modo, o profissional de
psicologia passou a atuar em acgdes de promogéo, prevencédo e reabilitacdo de modo
organizado e articulado, em todos os niveis de complexidade do sistema e de maneira

integral (Gorayeb, 2010).

A Carta Magna de 1988 passou a defender a satde como um direito de todos e um

dever do Estado, assegurando a populacdo mecanismos que visam a reducdo de doencas
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e outros agravos, bem como o0 acesso universal e igualitirio as a¢fes e servigos para
promoc&o, protecdo e recuperacdo da saude, sem excluir o papel da comunidade neste
processo. A salde passa a ser compreendida na sociedade brasileira como um conjunto
de fatores influenciados por determinantes sociais e econdmicos, tais como alimentacéo,
moradia, educagdo, meio ambiente, renda, trabalho, lazer, liberdade, acesso a posse de
terra e direito aos servicos de salde (Constituicdo da Republica Federativa do Brasil,

2003).

Nesse contexto, a Psicologia da Salde necessita levar em consideracdo a realidade
do individuo e do seu contexto para intervir e propor melhorias em sua vida. Segundo
Almeida e Malagris (2015), o interesse do psicologo da salde esta na forma como o
sujeito vivencia o seu processo de saude e doenca, na sua relagdo consigo, com 0s outros
e com o0 mundo. Tem como objetivo que as pessoas incluam no seu projeto de vida um

conjunto de atitudes e comportamento capazes de promover salde e prevenir doencas.

Uma das formas que a Psicologia da Saude buscou para compreender e intervir
na natureza biopsicossocial do processo saude-enfermidade foi por meio dos niveis de
atencdo, de modo a contemplar a¢bes na promocdo e na prevencdo de enfermidades
(Alves et al., 2016). Segundo Alves (2008), a promocdo da saude deve ser planejada
pensando no grupo especifico no qual se quer intervir, utilizando estratégias antes mesmo
das enfermidades emergirem e com o intuito de melhorar o potencial de saude
socioecoldgico das comunidades. Sobre os niveis de intervencGes para prevencao
podemos afirmar que as condutas que visam a diminuigéo da incidéncia das enfermidades
e 0 aumento do potencial de saude sdo compreendidas como prevencao primaria; as acoes
que visam a diminuicdo da prevaléncia sdo consideradas prevencdo secundéria; e a
diminuicdo das sequelas e complica¢es das enfermidades séo exemplos de prevengéo

terciaria.
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O psicologo deve estar atento aos novos campos de atuacdo e a situacdo
epidemioldgica de doencas e agravos a saude, bem como as demandas atuais da

populacédo, de forma a contribuir efetivamente em todos os niveis de atengéo.
2.1 Psico-Oncologia

A Psico-Oncologia é uma area de conhecimento da Psicologia da Saude, aplicada
as pessoas que vivem com cancer, suas familias e os profissionais envolvidos no seu
tratamento. E a area de intersecco entre a Psicologia e a Oncologia, que compete 0 estudo
dos processos psicoldgicos e comportamentais envolvidos no processo de adoecimento e

cura e as intervencdes ao longo da vivéncia do adoecimento (Veit & Carvalho, 2010).

No decorrer do tratamento do cancer, foi se percebendo que 0s aspectos
psicossociais estavam relacionados com a sua incidéncia, evolucao e remisséo da doenca.
Psiquiatras e psicologos comecaram a ser chamados para responder demandas de
pacientes acometidos pelo cancer devido o tratamento complexo na década de 1970
(Carvalho, 2002; Veit & Carvalho, 2008). Mais pessoas passaram a sobreviver ao cancer
e 0 tempo de sobrevida aumentou devido aos avangos dos tratamentos. Assim, 0s aspectos
psicossociais passaram a ser foco de investigacdo, tornando fundamental o
acompanhamento psicolégico, independente da fase de evolucdo da doenca (Gimenes,

1994; Veit & Carvalho, 2010).

Com o passar do tempo foram desenvolvidas pesquisas que relacionavam o estilo
de vida das pessoas, determinados comportamentos e os diferentes tipos de cancer, a
adesdo as préticas de prevencdo a habitos saudaveis ou a adesdo aos tratamentos. Nesse
contexto, em 1989, Jimmie Holland (citada por Veit & Carvalho, 2008, p.18) fundou a

International Psycho-Oncology Society (Ipos) e propds a defini¢do dessa area.
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Psico-Oncologia é uma subespecialidade da oncologia e procura estudar duas
dimensdes psicoldgicas presentes no diagnostico do cancer: (1) o impacto do
cancer no funcionamento emocional do paciente, de sua familia e dos
profissionais envolvidos em seu tratamento; (2) o papel das variaveis psicologicas
e comportamentais na incidéncia do cancer.

No Brasil, em meados de 1980, ja havia alguns psicologos atuando em
consultérios particulares e hospitais publicos e privados que se dedicavam a assisténcia
de pacientes oncoldgicos. A partir de 1989, iniciaram 0s encontros para discutir aspectos

norteadores para a pratica profissional e o desenvolvimento da area de Psico-Oncologia.

No Il1 Encontro Brasileiro de Psico-Oncologia/ | Congresso de Psico-Oncologia,
em Sdao Paulo, aconteceu a fundagéo da Sociedade Brasileira de Psico-Oncologia (SBPO)
e a professora doutora Maria Gléria Gimenes (1994, p.76) propds a seguinte defini¢do

para 0 campo, que € a adotada neste trabalho:

A Psico-Oncologia representa a area a interface entre a psicologia e a oncologia
e utiliza o conhecimento educacional, profissional e metodol6gico proveniente da
psicologia da saude para aplica-lo: na assisténcia ao paciente oncoldgico e sua
familia e aos profissionais de salde, envolvidos com prevencdo, o tratamento, a
reabilitacdo e a fase terminal da doenca; b) na pesquisa e no estudo de variaveis
psicolégicas e sociais relevantes para a compreensdo de incidéncia, de
recuperacdo e do tempo de sobrevida ap6s o diagnéstico do céncer; c¢) na
organizacdo de servicos oncolégicos que visem ao atendimento integral ao
paciente (fisico e psicologico) enfatizando de modo especial a formacdo e o
aprimoramento dos profissionais de satde envolvidos nas diferentes etapas do
tratamento.

Defende-se que o manejo do paciente com cancer ocorra desde a promocao a
saude e prevencdo do cancer, deteccdo, diagnostico, tratamento, reabilitacdo e

terminalidade (Veit & Carvalho, 2010).

O psicélogo que atua na oncologia buscar auxiliar 0 manejo do bem-estar do
paciente através da identificacdo e compreensdo de como os fatores emocionais

influenciam a sua saude. Outro objetivo é prevenir e reduzir os sintomas emocionais e
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fisicos provocados pelo céncer e seus tratamentos, aléem de auxiliar o individuo a

ressignificar a sua experiéncia de adoecer (Venancio, 2004).

As repercussdes emocionais serdo influenciadas pela fase do ciclo de vida da
pessoa no momento do diagnostico, pela percepcdo do suporte social que dispde e suas
estratégias de enfrentamento. Esses fatores variam ao longo do tempo devido a evolugéo
da doenca, os efeitos colaterais do tratamento, o curso do adoecimento, se a perspectiva
é de cura ou ndo. Dessa forma, sdo importantes a assisténcia psicoldgica e a busca pelo

seu aprimoramento (Quiroga & Paiani, 2017).

Souza e Seidl (2014) ressaltam que as principais intervengdes do psico-
oncologista tém focado em reduzir o distress, na promocdo de qualidade de vida, na

mudanca de estilos de enfrentamento e na melhora da rede de suporte social.

Ferreira, Lopes e Melo (2011) afirmam que o psicélogo que atua com cuidados
paliativos realiza manejo da dor, dilemas da finitude, suporte a familia, busca pela
possibilidade de compreenséo das diversas fases do processo de adoecimento, oferta ao
paciente recursos que proporcione sua autonomia, além de unir esforgos com a equipe
multidisciplinar para proporcionar o cuidado integral e focado na melhor qualidade de
vida para a pessoa. Nesse contexto de adoecimento, as autoras também d&o énfase a
atuacdo do psicélogo na busca pela facilitacdo da comunicacao paciente, familia e equipe
multidisciplinar, auxiliando a identificacdo das necessidades do paciente e sua familia,
visando aumentar o seu bem estar, conhecer temores e anseios e ofertar cuidado de modo

a contemplar os seus valores.
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Em 2008, o Ministério da Salde estabeleceu a Portaria 3.535/98, que determinou
a obrigatoriedade do especialista em Psicologia Clinica 2 nos centros de atendimento de
oncologia cadastrados ao SUS, uma vez que se busca um atendimento mais humanizado.
Em consequéncia disso, outros Centro Médicos e clinicas, publicos ou privados, passaram
a incluir em seus servigos profissionais instrumentalizados para o atendimento de

pacientes nesse contexto (Brasil, 1998).

2.2 Aspectos psicoldgicos do Transplante de Medula Ossea

O diagnostico de cancer pode desencadear diversas mudancas na vida das pessoas
seja fisica, social, psicolégica ou econémica. O cancer ainda hoje carrega o estigma de
ser uma doenca gue mata e por esta razdo € uma das doencas que mais desencadeia o
medo. A populacdo associa 0 cancer a uma doenca de curso prolongado, lento, doloroso,
que causa desfiguracdo fisica, alteracdo emocional e de humor, crise financeira, intensa
dor e morte (Silva, Aquino & Santos, 2008; Doro & Pasquini, 2000). Segundo
Anders e Lima (2004) ap6s a descoberta do diagnéstico, paciente e familia buscam dar
significado a doenca e ao tratamento, sendo frequentes sentimentos de medo e incertezas

sobre o porvir.

A trajetoria do paciente com indicacdo para TMO pode ser complicada, visto que
ja sofreu o impacto de um diagnéstico de uma doenca que pode levar a morte,
desencadeando vivéncias de ansiedade, medos de perdas, incertezas quanto ao futuro,
angustias, prejuizo na qualidade de vida do individuo e da sua familia (Andrade, Castro,
Soares & Santos, 2012; Oliveira-Cardoso et al., 2009). A pessoa se Vé obrigada a lidar
com dois dilemas, o primeiro de descobrir que tem a doenca e toda a repercussao que isso

traz a sua vida; o segundo de decidir fazer ou ndo o TMO. Assim pode vivenciar

2 Ha estudiosos tais como Millon (1982) que consideram psicologia clinica e da salide a mesma coisa,
pois ndo se divide mente e corpo.
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sentimentos de medo do sofrimento fisico, raiva por necessitar de um tratamento tdo
arriscado que ndo lhe garante cura, ou entdo, incerteza quanto ao seu futuro (Bellver &
Moreno, 2009; Contel et al., 2000).

Muitos dos pacientes que tém indicagdo de TMO ja realizaram outros tipos de
tratamento, que fracassaram no objetivo de controle/cura do cancer ou necessitam de uma
consolidacdo da terapéutica, despertando no paciente sentimento de desconfianga e
esperanca (Cooke et al., 2009). A intervencdo psicoldgica pode auxiliar o individuo na
tomada dessa deciséo e nas formas de enfrentamento da doenga e tratamento que continua
mesmo apos a alta hospitalar (Torrano-Masetii, Oliveira & Santos, 2000; Salvatori & Sa,
2012).

O impacto psicoldgico, no momento do diagndstico atinge, além do paciente, toda
a unidade familiar, que sofre com o adoecimento. Essa vivéncia traz duvidas e
insegurancas relacionadas a doencga, expectativas diante do tratamento, questionamentos
de valores, mudancas de papéis, impacto econdmico, luto pela vida familiar que tinham,
entre outros (Simoneau, 2013; Mastropietro, Oliveira, Santos & Voltarelli, 2007).

A familia passa por mudangas drasticas diante do adoecimento do ente querido, e
isso, pode influenciar nos cuidados prestados a ele (Alves, Viana & Souza, 2018; Rocha
et al., 2016). A equipe de salde deve se atentar a demanda dos familiares, que estdo
suscetiveis a doenca, alto nivel de fadiga, reducdo de sono e de esperanca e auxilia-los
por meio de intervencdes no desafio de cuidar (Muller, Carvalho & Canini, 2008).

Apos a realizagdo de tratamento quimioterapico, o individuo vem encaminhado
pelo seu hematologista de referéncia para a equipe de transplante. Este encaminhamento
pode ser para um hospital diferente de onde se faz o tratamento hematolégico. O TMO
pode gerar a separacédo familiar, causando um impacto do status econémico, mudanga nos

papeis e a procura por centros de tratamento (na maioria das vezes, distante da cidade de



20

origem), situacdes essas geradoras de estresse (Matsubara, Carvalho, Canini & Sawada,
2007). Outro fator de angustia é a busca por um doador compativel, pois a doenca
continua no seu processo evolutivo. Assim, essa fase é de extrema importancia para a
realizacdo do tratamento. Muitos pacientes vivenciam o sentimento, nessa etapa, de estar
correndo contra 0 tempo e apresentam reagOes de medo, impaciéncia, irritabilidade,
nervosismo (Settbal & Dord, 2008).

Desse modo, pacientes e familiares tém varios desafios para alcancar o tratamento
de Transplante de Medula. Fatores que podem desencadear sentimentos de inseguranca,
estresse, ansiedade, pessimismo e medo de morrer. Posteriormente a isso, aguardam a
deliberacdo da equipe sobre a realizagcdo ou ndo do procedimento. No momento das
consultas ambulatoriais é que acontecem os esclarecimentos sobre o0 TMO, seus riscos e
beneficios: colocacdo do cateter, como se dara a coleta, efeitos colaterais da
quimioterapia, risco de infec¢do, risco de 6bito, risco de DECH, informagGes que podem
o0 deixar mais esclarecidos do procedimento ou gerar mais apreensao.

O TMO é uma modalidade de tratamento que exige a atuacdo de uma equipe
multiprofissional para suprir as necessidades do cuidado do paciente, desde o inicio,
sendo necessario que se estabeleca uma comunicacao efetiva. Para isso, € necessario que
haja clareza e disponibilidade de tempo para que as duvidas possam ser esclarecidas,
pontuando quais sao os beneficios e riscos ao tratamento, a fim de promover uma melhor
adaptacéo do paciente (Barros, 2009).

Antes da realizacdo do TMO, o candidato ao transplante passa por uma avaliagdo
psicoldgica detalhada. As informacdes coletadas permitem identificar a compreensao da
doenga, os sentimentos envolvidos, 0os mecanismos de defesa, e estratégias de

enfrentamento adotadas para lidar com situacGes adversas. Assim, podem ser
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identificadas as necessidades de cuidados singulares a cada paciente e o planejamento de
estratégias de intervencdo junto com a equipe.

De acordo com Syrjala, Yie Langer (2016), Terrano-Masseti et al. (2000) e Barros
(2009) a avaliacdo psicologica destina-se: a verificar a existéncia de alguma
contraindicacdo ao transplante devido a doenca psiquiétrica grave; conhecer o perfil , a
estrutura psicossocial e o historico de vida do candidato a transplante de medula; permite
ao psicologo explorar as expectativas do individuo frente ao tratamento e sentimentos;
formular o prognéstico quanto ao nivel adaptativo; perceber as reacdes diante das
informagdes médicas; compreender a situacdo familiar e rede de suporte; verificar a
qualidade de relacionamento entre receptor e doador; identificar historico de substancia;
e discriminar que tipo de orientacfes serdo necessérias ao familia e 0 acompanhante no
periodo de cuidado.

Em estudo realizado por Pillay, Lee, Katona, Burney e Avery (2014) na Australia
para determinar os niveis de angustia e qualidade de vida, imediatamente antes do
transplante alogénico, foram avaliados 122 pacientes, dos quais identificaram que 12% e
14% apresentavam niveis significativos de depressdo e sintomas de ansiedade,
respectivamente. Metade dos pacientes apontou perda da qualidade de vida na dimensao
fisica e 40 % relatou perdas nas dimensdes psicoldgicas e social. Foi evidenciada
associacao de transtornos psicoldgico, respostas de enfrentamento desadaptativas e perda
da qualidade de vida. Dessa forma, identificar os pacientes mais vulneraveis no inicio da
avaliacdo pode auxiliar com que eles sejam assistidos, desde o inicio do tratamento, o que
pode influenciar positivamente o resultado do pds-transplante.

Durante a realizacdo do TMO, propriamente dito, 0s pacientes se internam e sao
submetidos ao condicionamento, a protocolos rigidos de rotina, segundo a necessidade de

cada patologia, apés isso, ocorre a infusdo das células. Nesse periodo, os pacientes ficam
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em regime de isolamento devido a imunossupressdo e vivenciam as reacfes ao
tratamento, efeito toxico de altas doses de quimioterapia, inumeros procedimentos que
podem causar sintomas fisicos, alteracdo da imagem corporal e perda do sentimento de
controle da propria vida (Pillay et al, 2015).

Para a realizagdo do TMO, o paciente permanece em regime de isolamento
protetor, onde suas funcdes vitais sdo monitoradas 24 horas por dia e fica internado em
média de quatro a seis semanas, para que ocorra a pega medular (Oliveira-Cardoso et al.
2009; Andrade et al, 2012). Observa-se elevacdo dos niveis de ansiedade, depressao,
angustia, sentimento de soliddo, alteracdo da autoimagem, diminuicdo do sentimento de
autoeficacia, perda da autonomia neste momento, presenca de comportamentos
regressivos, irritabilidade, agitacdo, insonia, confusdo, alucinacées e delirio (Bellver &
Moreno, 2009).

Segundo Contel et al. (2000) a infusdo da medula éssea (ou de outro componente
transplantado) é um dos momentos mais significativos para o paciente e sua familia.
Representa a expectativa de cura produzida pela transferéncia fisica da célula do doador
para o receptor. O papel do psicologo, neste contexto, € auxiliar o melhor ajustamento da
pessoa ao seu tratamento, oferecer espago seguro para expressao de sentimentos, fornecer
apoio emocional, promover o acolhimento, manejar os sintomas de ansiedade e
depressdo, trabalhar as suas crencas e fantasias, identificar fatores de risco e protecéo,
fortalecer a rede de apoio, promover melhoria para a qualidade de vida, facilitar/
promover a comunicagao na equipe e entre equipe, paciente e familia.

Segundo Salvatori e Sa (2012) o papel do psicélogo é ouvir os pacientes,
questionando-os sobre os seus medos e fantasia, a fim de que possam identificar crencas
disfuncionais, de modo a elaborarem melhor os seus medos e promover um melhor

relacionamento com a equipe.
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Em estudo qualitativo realizado com um paciente diagnosticado com leucemia
mieldide aguda submetido a TMO, tratado em um hospital do Sul do Brasil, foi proposto
identificar as demandas de atencdo no 27° dia de p6s-TMO, estas foram: auséncia da
familia, medo da morte, incerteza quanto ao futuro, espaco fisico restrito, afastamento do
trabalho, excesso de manuseio pela equipe de enfermagem e impreciséo de informacdes
prestadas pela equipe. Essas demandas apontadas podem ser trabalhadas pela equipe
multidisciplinar para melhor ajustamento dos pacientes (Pontes et al., 2007).

A alta hospitalar do isolamento traz alivio e euforia pelo término de uma fase
critica do tratamento, progressiva restauracdo da autonomia, mas também vem permeada
de sentimento de inseguranca e acentua a percep¢do da prépria vulnerabilidade, tipica de
quem vivenciou um procedimento altamente arriscado para a manutencdo da saude
(Oliveira-Cardoso et al., 2009). Nesse periodo, o contato com o hospital ainda é continuo,
0s exames e as consultas médicas. Nesse estagio de transi¢do do tratamento o individuo
costuma enfrentar 0 medo da morte, o risco de recidiva da doenca e os medos de
complicacdes devido o transplante.

Foi realizado um estudo com 17 pacientes submetidos ao TMO para avaliar a
qualidade de vida antes do transplante, apés o0 TMO imediato e um ano ap6s o TMO
imediato. Foi identificado que no momento da saida da enfermaria houve uma piora da
qualidade de vida, principalmente relacionada aos aspectos fisicos e sociais. E que ap6s
um ano de transplante os niveis voltaram aos patamares antes do tratamento (Oliveira-
Cardoso et al., 2009).

Estudo semelhante foi realizado por Rocha et al. (2016) para avaliar a qualidade
de vida de 25 pacientes que realizaram TMO e foi observada piora significativa na

qualidade de vida global, escalas funcionais, funcdo fisica, social, familiar, desempenho
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pessoal, preocupacOes adicionais e sintomas e fadiga, ndusea e vomito, dor e perda de
apetite e diarreia, durante o periodo de hospitalizagao.

Ap0s a alta da enfermaria, o paciente terd que lidar com as alteragdes que teve em
decorréncia do seu tratamento, limitagdes fisicas, para alguns o desenvolvimento de
DECH, a sensacéo de distorcao de imagem corporal, nos habitos de vida, como a perda
da capacidade produtiva (trabalho e escola), das funcbes sexuais e fertilidade (efeito
colateral de algumas quimioterapias e radioterapias), bem como a perda da independéncia
e de alguns papéis desempenhados (Oliveira-Cardoso et al., 2009; Torrano-Masetti,
2000).

Alguns fatores que podem interferir da reducdo da qualidade de vida pés-tmo séo:
disfuncGes sexuais, desajustamento profissional e social, estresse psicoldgico e a doenca
do enxerto-contra-hospedeiro, problemas de salde devido ao uso prolongado de
imunossupressor (Setubal & Doro, 2008).

A psicologia pode auxiliar os pacientes a atravessarem esse momento de suas
vidas, de modo mais saudavel, do ponto de vista psiquico. O trabalho realizado pelo
psicdlogo da salde se caracteriza por ser um trabalho, focal, breve, em sua maior parte,
caracterizado por ser emergencial, pode ser no préprio leito ou onde o paciente estiver.

Busca contribuir com a melhoria da qualidade de vida e a manuten¢do da salde
dos pacientes hospitalizados, a fim de lidar positivamente com o novo estilo de vida
(Salvatori & S&, 2012). Em que pese a afirmacgdo de Salvatori e S& (2012) é importante
ressaltar que o psicologo ndo atua s6 em situacbes de emergéncia, mas também na
promogéo da salde e prevencdo da doenca e agravos, porém, muitas vezes, as situagoes
consideradas pela equipe como de urgéncias para chamar o psicélogo, se baseiam em
situacOes que é necessario 0 acolhimento da demanda emocional e escuta, aspectos que

ndo sdo restritos ao profissional de psicologia.
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Barros (2009) considerando a experiéncia ameagadora do TMO e os efeitos a
longo prazo para o individuo, defende que a equipe do TMO necessita manter um
acompanhamento ambulatorial como rotina, a fim de identificar o grupo de sobreviventes
que esteja apresentando problemas psicoldgicos, sociais, e como estdo lidando com as
restrices fisicas em longo prazo para que a partir disso, possam ser implementadas
intervengdes que auxiliem a enfrentar suas limitagdes e dificuldades, visando promover
ajustamento psicossocial e melhor qualidade de vida aos sobreviventes.

O TMO é uma modalidade de tratamento que exige a atuacdo de uma equipe
multiprofissional, para poder atender as necessidades de cuidado de modo integral. Desde
0 inicio do contato entre paciente, familia e equipe do transplante é necessario que ocorra
uma comunicacdo efetiva. Para isso, é necessario que haja clareza e disponibilidade de
tempo para que as davidas possam ser esclarecidas, deixando evidente quais sdo 0s
beneficios e riscos ao tratamento, a fim de promover uma melhor adaptagédo ao paciente
(Barros, 2009).

No proximo capitulo falaremos sobre a comunicagcdo como um dispositivo de

cuidado para a saude e para a sua importancia no contexto de transplante de medula éssea.
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Capitulo 3

“Ouve com a intengdo de perceber, ndo com a inten¢do de responder”

Covey, S.

COMUNICACAO EM SAUDE

A comunicacao € inerente ao ser humano e sendo esse, sociavel por natureza, se
vale da comunicacdo para melhor conviver no ambiente que o cerca (Cimino, 2016). A
comunicacdo € entendida como o contato de uma ou mais pessoas envolvidas num mesmo
contexto. O objetivo da comunicag&o é informar, negociar, mudar uma opinido, fazer agir,
calar, expressar 0s sentimentos, instruir, atuar sobre o ajustamento emocional. O termo
comunicar se origina no latim comunicare que significa por em comum as pessoas

envolvidas no processo (Andrade, Costa & Lopes, 2013).
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Existem dois tipos de comunicacdo, a comunicacgdo verbal e a comunicagédo nao-
verbal. A comunicacgdo verbal estd associada as palavras expressas por meio da fala, da
escrita ou da linguagem. Tem o objetivo de expressar, clarificar ou validar algo que esteja
acontecendo. Ja a comunicacdo ndo-verbal refere-se a interacdo entre as pessoas sem a
utilizacdo das palavras. Pode ser obtida por meio de gestos, posturas, expressoes faciais,
orientacdo do corpo, toques, organizacdo dos objetos em um dado ambiente, e até a

relacdo de distancia mantida entre os individuos (Silva, 2015).

Birdwhistell (citado por Silva, 2015) estudioso da comunicacgdo, considera que
apenas 35% da interacdo do dia-a-dia corresponde a utilizacdo de linguagem pronunciada,
0 restante corresponderia a linguagem néo verbal, demonstrando o quanto somos seres

multissensoriais.

No ambito do cuidado a salde, todos os profissionais, enfermeiro, médico,
psicologo, fisioterapeuta, assistente social, nutricionista, utilizam a comunicacéo
interpessoal para desenvolverem as suas atividades (Caponero, 2015). No capitulo 11, dos
principios e diretrizes do SUS, o inciso V do artigo sete determina a informagdo como
um direito as pessoas assistidas sobre a sua saude; sendo assim, a comunicacdo € um

direito do usuario (Lei 8080/90, Brasil).

Perdicaris e Silva (2008) defendem que a relacéo paciente e profissional pode ser
explicada por trés modelos: modelo ativo-passivo, no qual o profissional decide o
tratamento de forma unilateral; modelo de cooperacédo, no qual as opcOes de tratamento
sdo apresentadas ao paciente e familiar de modo que se busque a melhor solucéo, e,
modelo de participacdo e consentimento matuos, no qual o profissional auxilia o paciente

no seu cuidado.
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A forma de adocdo de um desses modelos é dilema ético para o profissional,
voltar-se para os principios bioéticos pode auxiliar na tomada de uma decisdo consciente
sobre que postura adotar. Os principios da bioética de Beauchamp sdo quatro,
beneficéncia, ndo-maleficéncia, respeito da autonomia e justica. Os principios da
beneficéncia e ndo-maleficéncia, séo pautados em se fazer o melhor ao doente, com a
minimizagdo dos riscos e maximizacdo dos beneficios; bem como néo causar dano ao
enfermo. O principio do respeito a autonomia esta relacionado a dar informagdes o mais
completas possivel para a tomada da decisdo consciente sobre o tratamento. Por fim, o
principio da justica refere-se a garantir os direitos dos usuérios (Sorayane & Polejack,

2016).

Cabe ressaltar, que apesar do debate sobre 0 modelo biomédico ainda ha uma
cultura que superestima a doenca no processo do cuidado em detrimento do sujeito. Desse
modo, o usuario ainda € visto como um agente passivo diante de todo o seu tratamento.
Diante dessa objetificacdo do sujeito, 0 Ministério da Saude (MS) implantou a Politica
Nacional de Humanizacdo da Atencdo e da Gestdo a Satde no Sistema Unico de Salde

(PNH ou Humaniza SUS) .

A proposta de humanizagdo é entendida como um conjunto de diretrizes e
principios que afirma a valorizacdo dos diferentes atores envolvidos no processo de
producdo da saude (usuarios, profissionais e gestores); o fomento da autonomia e do
protagonismo desses sujeitos; o0 aumento da responsabilidade do usuario na producéo de
salde; o estabelecimento de vinculos solidarios e de participa¢do no processo de gest&o;
a identificacdo de necessidades sociais de saude, dos usuérios e dos trabalhadores; e o
compromisso com a ambiéncia, com as melhorias das condi¢bes de trabalho e

atendimento (Deslandes & Mitre, 2009).
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Nesse cenario a comunicagdo se apresenta como um dos potenciais instrumentos
para humanizar o cuidado, permitindo ao paciente que por meio do didlogo esclareca suas
duvidas quanto a doenca e o tratamento com a equipe, minimizando anseios dessa etapa
(Morais, Fontes, Costa & Carneiro, 2009). A comunicagéo se constitui como fundamento
de um cuidado e gestdo emancipadora, onde os atores envolvidos se afetam (Deslandes

& Mitre, 2009).

No entanto, observa-se a utilizacdo de tecnologias, como a realizacdo de exames
de apoio diagnostico, procedimentos e intervencdes dando maior énfase a doenca ao invés
da interacdo entre usuario e profissionais. Habermas (citado por Longhi, Craco & Palha,
2013) critica a predominancia da razdo instrumental na atualidade, marcada pelo dominio
da ciéncia, e que se distancia da emancipa¢do humana, por ndo valorizar trocas verbais,

historias e narrativa e cria a Teoria da A¢do Comunicativa.

A teoria de Habermas é baseada na compreensdo linguistica entre 0s sujeitos,
ampara-se no paradigma comunicativo que supera o paradigma da consciéncia, a partir
da relacdo de individuos que buscam se entender de modo solidario. Para o criador os
atos da fala possuem pretensbes de validade, podendo ser questionados com base em

argumentos ou fundamentos.

Assim em cada ato da fala, devem estar presentes quatro pretensdes: a verdade
proposicional, a correcdo normativa, a autenticidade expressiva; e a pretensdo de
inteligibilidade. A relacdo estabelecida por um acordo intersubjetivo seria pautada no
principio de sinceridade, nas normas sociais e na compreensdo do que esta sendo dito.

Dessa forma, todos os sujeitos teriam o direito de falar, serem ouvidos e participar
das decisdes ativamente (Longhi et al., 2013). Isso remete ao principio da igualdade, em

que apesar dos atores terem caracteristicas diferentes, formacGes, informacoes,
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conhecimentos, nivel de instrugdo, possuem a mesma possibilidade da troca (Nogueira-

Martins & Bdgus, 2004).

A forma que se estabelece a comunicacdo interpessoal entre profissionais e
usuarios influéncia na compreensédo do diagnostico e a vivéncia do tratamento, isso traz
consequéncias, em relacdo a adesdo aos cuidados, compreensdo das recomendacdes,
melhoria da condicédo clinica, manejo de eventos estressores, melhor satisfacdo com o
suporte social e melhor adaptacéo ao plano terapéutico (Kohsdorf & Costa Junior, 2013;

Straub,2014).

Em revisdo de literatura realizada por Coriolano-Marinus, Queiroga, Ruiz-
Moreno e Lima (2014), o processo comunicativo foi caracterizado ndo por uma relagéo
de poder, mas por atitudes de sensibilidade, aceitagdo e empatia entre 0s sujeitos,
contendo tanto a dimensao verbal como a ndo verbal (postura, gestos). Nesse processo é
importante ainda o interesse genuino pelo outro, a clareza na transmissao da mensagem e

0 estabelecimento de relacOes terapéuticas entre pacientes e usuario.

E por meio da comunicacio que os profissionais podem discutir e criar o plano
terapéutico dentro das suas especialidades, ofertar acolhimento, demonstrar solidariedade
pela experiéncia do paciente, facilitar a ades&o e auxiliar e incentivar o autocuidado do

usuério, sendo uma fonte de producdo de salde a todos os envolvidos (Cimino, 2016).
3.1 Comunicacdo em Oncologia

A comunicagéo € importante em todas as areas da salde, mas na area da oncologia,
ela ganha um significado ainda mais relevante devido a grande carga emocional
mobilizada nessa situacdo. A forma que se da a comunicacdo entre paciente, equipe e
familia é importante para todo o processo de cuidado para o esclarecimento do

diagndstico, construcéo de vinculo, definicdo de condutas, acolhimento. Caponero (2015)
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aponta que essa interagdo se da entre o profissional e um paciente, que ndo gostaria de
estar ali, que ouvird diversas informagdes sobre a sua vida e os tratamentos que nédo
gostaria de ouvir ou nega o adoecimento. O momento da descoberta do diagndstico de
cancer para um individuo pode vir permeado de diferentes significados, dentre eles,

desesperanca, depressao, ansiedade, medo da morte (Andrade et al., 2012).

O medico € o profissional da saude responsavel em comunicar diagnostico e
prognostico, além de outras informacdes que configurem o diagnéstico médico (Conselho
Federal de Medicina, 2009), tarefa complexa devido a toda a singularidade dos sujeitos
envolvidos e da formacdo dos profissionais. Mas além dele, todos os profissionais de
salde contribuem com a sua atuacdo para o desenvolvimento da comunicacdo com o

paciente e a preservacao da sua autonomia (Arrais & Jesuino, 2015).

O psicologo da saude utiliza a comunicagdo como um dos seus principais recursos
de trabalho para acolher, estabelecer vinculo, identificar medos, dividas e expectativa e
também pode facilitar a comunicacdo equipe-paciente (Scannavino et al., 2013). A
comunicacdo terapéutica é a habilidade do profissional de auxiliar uma pessoa a enfrentar
uma situacdo de estresse, relacionamentos interpessoais, a adaptar-se ao que ndo pode ser
alterado, a superar os desafios para a autorrealizacdo, € uma das ferramentas para
favorecer o tratamento e o desenvolvimento dos pacientes, torna-los mais ativos e
empoderados no tratamento (Fermino & Carvalho, 2007).

A qualidade do processo de comunicacdo sofre a influéncia de vérios fatores como
condi¢cBes ambientais, condicbes emocionais, fisicas, psicoldgicas e fisiologicas dos
envolvidos, diferencas culturais, singularidades pessoais, habilidade e competéncia
profissional, comunicag¢do ndo-verbal adequada (Damasceno et al., 2012).

Uma comunicacdo efetiva ocorre quando as mensagens se déo de forma clara,

simples e transmitida por receptor apto para ouvir. Nesse tipo de comunicacdo, 0
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profissional se responsabiliza pela relagdo, desse modo, a comunicagdo tem de ser
planejada com objetivos definidos para ser util para o individuo ou grupo (Fermino &
Carvalho, 2007). A forma como o processo comunicativo acontece pode facilitar a
integracdo dos novos conteldos, a adaptacdo e o enfrentamento positivo do adoecimento,
o vinculo paciente-equipe, porém se utilizada de forma brusca, sem preparacdo ou

observacdo da individualidade pode ser iatrogénica (Arrais & Jesuino,2015).

Destaca-se que as reacfes do sujeito se modificam com a comunicagdo do
tratamento, pois despertam a expectativa de cura/controle da doenca e esperanga em
relacdo ao procedimento que ainda esta por vir. Estudiosos apontam que o melhor
conhecimento a respeito da doenca e do tratamento podem propiciar uma reacdo mais
realista e reduzir a inseguranca e a ansiedade, além de uma melhor adaptacéo ao periodo

de hospitalizacdo e a necessidade de cuidado (Andrade et al, 2012).

Cardoso, Silveira e Carvalho (2008) ressaltam que uma comunicacdo habil no
transplante de medula, torna o cuidado mais humanizado, estimula a autonomia do
usuario, facilita a compreensdo dos pacientes de todo o tratamento, podendo contribuir
para o processo de decisdo a adesao ao tratamento e eventuais riscos. Além disso contribui
para reduzir os niveis de ansiedade e depressdo, consequentemente, melhorar a qualidade

de vida.

Com o objetivo de apresentar e discutir as principais tematicas discutidas pelos
pesquisadores na literatura nacional e internacional sobre a comunicacdo entre
profissionais de saude e paciente em tratamento de cancer, realizamos uma revisdo de

literatura dos Gltimos cinco anos.

A busca foi realizada nas bases de dados CAPES, BVS, BVS-PSI e na biblioteca

do SCIELO. Os descritores segundo o DECS- Descritores em Ciéncias e Salde foram
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comunica¢do and relacdo médico-usuario and cancer e communication and physician-
patient relations and cancer de 2013 até 2017. Todos os descritores deveriam estar
presentes pelo menos uma vez no titulo, assunto ou resumo e o assunto principal do artigo
deveria ser comunicagdo. Restringiu-se a populacdo adulta. Foram selecionados apenas
artigos revisados por pares as cegas. Compreende-se que este € um critério adotado dos
editoriais das revistas a fim de preservar a qualidade e apreciacdo do artigo (Broome,
2000).

Foram excluidos estudos que abordavam somente causas organicas envolvendo a
comunicagdo; sobre comunicacdo com criangas e pais; que o foco ndo fosse a
comunicagdo; ndo estivessem em portugués ou inglés, que estivessem duplicados, isto é,
que apareceram em mais de uma base indexadora, a partir de diferentes combinagdes de
descritores. Foram excluidas producdes cientificas ndo produzidas em formato de artigo,
tais como, resenha de livros, dissertacOes, teses, livros, capitulos, resumos e trabalhos e
eventos cientificos.

Apos o levantamento das publicagdes, os resumos foram lidos na integra segundo
os critérios de inclusdo/exclusdo. A tabela 1 representa as bases selecionadas e o total de

artigos selecionados.

Tabela 1
Distribuicdo dos artigos segundo as bases e biblioteca de dados
bibliogréaficos consultadas

Base de dados Artigos Artigos
encontrados selecionados
CAPES 82 20
BVS 268 28
BVS PSI 0 0
SCIELO 4 1

Total 354 49




34

Apo0s a aplicacdo dos critérios de inclusdo e exclusdo e do descarte dos artigos
repetidos em mais de uma base indexadora, 43 publicagdes foram selecionadas,

compondo o corpus de anélise (Apéndice 1).

Os estudos envolvendo cancer de mama foram os mais frequentes (10), dois
estudos envolviam Linfoma de Hodgkin e Linfoma N&o-Hodgkin respectivamente. Os
demais estudos, envolviam pacientes com diversos tipos de diagndsticos de tumor
primario (cancer de mama, pulmdo, préstata, colorretal, cabeca e pescoco, pele,

hematoldgico, geniturinario e Utero).

Chamou a atencédo que o delineamento mais adotado para explorar a temética de
comunicacdo (26) foi a pesquisa qualitativa. Também encontramos que dos quatro
estudos experimentais, trés utilizaram do recurso de videogravagdes para analisar
questdes relacionadas ao impacto de comunicacdo de mas noticias (2), e um foi sobre o

impacto da comunicacdo ndo-verbal entre paciente e médico.

Percebe-se que a comunicagdo em oncologia tem sido um tema bastante explorado
na literatura nacional e internacional. As tematicas dos estudos se referem ao impacto da
comunicacdo nos individuos com céncer nas diversas etapas que a pessoa Vvivéncia,
principalmente no diagnostico, na tomada de decisdes e na comunicacdo no final de vida,
explorando barreiras e facilitadores desse processo. Também abordam treinamentos que
auxiliem tanto profissionais quanto pacientes a desenvolverem uma comunicagao mais

efetiva.

No contexto oncoldgico noticias dificeis sdo constantemente transmitidas ao
paciente e & familia, tanto na fase inicial quanto na fase terminal da doenc¢a, demandando
do médico o desenvolvimento de habilidades para comunicacdo. No entanto, diversos

dilemas sdo apresentados ao profissional a respeito do que e como se deve comunicar
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para ndo prejudicar o estado emocional do paciente, se de uma forma que incentive mais

a sua autonomia ou mais paternalista (Geovanini & Braz, 2013).

Sorayane e Polejack (2016) em seu estudo destacam que apesar da maioria dos
pacientes desejarem conhecer todo o diagnostico, tratamento e participar das decisoes, se
viam limitados para tomarem essa decisdo junto com o médico e avaliaram que a

transmisséo de conhecimento fornecida por ele era suficiente.

Um dos fatores reconhecidos pela literatura é que as atitudes do paciente mudam
ao longo da trajetdria do cancer. Shim et al. (2016) identificaram que a fase de diagnéstico
foi percebida como a fase mais dificil de se estabelecer a comunicagdo, pois a pessoa tem
que lidar com toda a turbuléncia emocional associados a descoberta da doenca. Devido a
isso sua participagcdo nas consultas fica prejudicada e o tempo que tem destinado a

consulta ndo é suficiente para a elaboragdo do que esta acontecendo.

Neste momento, 0s pacientes estavam inevitavelmente entrando em
relacionamentos com novos profissionais de cuidados e confrontando decisdes relativas
ao tratamento e a gestdo dos cuidados. O médico tem o papel de estar atento ao estado
emocional do paciente, sendo empatico, utilizando da comunicac&o, verbal e ndo verbal,
fazendo uso do siléncio e permitindo que facam perguntas. Os pacientes querem ser
tratados como uma pessoa que acabou de receber um diagndstico dificil e ndo apenas

como mais um paciente (Thorne et al., 2013).

O estudo de Sep et al. (2014) com 50 mulheres saudaveis ap0s assistirem um video
com a comunicagdo de méas noticias identificou tanto excitacdo psicoldgica, quanto
fisioldgica, objetivamente, sendo mais intenso na primeira consulta e sendo reduzido nas

consultas subsequentes.
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Em estudo realizado por Ostermann e Souza (2017) sobre a interagdo de médicos
e pacientes no Brasil, as analises mostram um padréo que revela a organizagdo da busca
pelo “td tudo bem” como uma espécie de carimbo ou de atestado de boa saude que
“aliviaria” as pacientes, pelo menos até a proxima revisdo. Se as avaliagdes ndo séo
voluntariamente oferecidas pelo/a médico/a, ou se ndo sdo recebidas pelas pacientes
quando fazem suas avaliacdes de seu estado emocional, elas as solicitam de uma forma
mais direta, por meio de uma pergunta polar, como foi evidenciado. A preferéncia
observada nos dados, talvez ndo surpreendentemente, é sempre por avaliacfes positivas
— isso se mostra pelo fato de que a pergunta mais recorrente é na verdade um pedido de
confirmacéo, prevendo uma concordancia (ta tudo bem?), em vez de uma pergunta aberta,

como “e entdo, como estou?” (Souza & Ostermann, 2017).

A participacdo da familia na companhia do paciente na comunicacéo foi explorada
nos estudos (Mazer et al., 2014, Del Piccolo et al., 2014; Datta et al. 2016; Geovanini &
Braz, 2013; Lynn, 2014; Sorayane & Polejack, 2016) mostrando sua importancia como

suporte, na tomada de decisdes e interacdo com a equipe.

Geovanini e Braz (2013) destacam que a participacdo da familia pode auxiliar ou
dificultar a comunicacdo. Quando esta ndo se faz presente exige mais do médico de
escutar e adequar o contetdo e identificar o melhor momento para falar com o paciente.
A familia também pode desenvolver uma postura protetora, o que pode interferir no papel
do médico de dar todos os esclarecimentos ao paciente. Terra et al.(2015) evidenciaram
que h& conflitos entre familiares e profissionais de saide em relacdo a revelagdo do

diagnostico de cancer a pessoa idosa em detrimento da sua autonomia.

Datta et al. (2016) descobriram em seu estudo que os pacientes preferiam conhecer
o diagndstico de cancer e estar envolvido na tomada de decisdes. No entanto, a maioria

dos pacientes e familiares preferiu que as mas noticias fossem reveladas primeiramente
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aos membros da familia do que para eles, o que resultava numa ambivaléncia para o
profissional do desejo do paciente de conhecer todos os detalhes versus o desejo de que
a maioria dos problemas fosse discutida pela primeira vez com familiares proximos. No

entanto, a familia tinha tendéncia de reter informagdes sobre a progressao da doenca.

Na etapa de recidiva, os pacientes esperam que o profissional comunicasse a
informacao com delicadeza, pois estdo ainda mais apreensivos do que a primeira vez, se
mostram mais ativos do que no periodo de diagndéstico, fazem mais guestionamentos e
apontam querer saber mais informac6es para poderem tomar a decisao sobre as suas vidas

(Shim et al., 2016).

Outro aspecto levantado pela literatura € de que a quantidade e o tipo de
informacdo prestada dependem da subjetividade de cada individuo (Pacian et al., 2014;
Sorayane & Polejack, 2016; Martinez et al, 2016; Thorne, 2013; Tamirisa, 2017).

Martinez et al. (2016) observaram que a satisfacdo com relacdo a comunicagdo
recebida dos profissionais variou entre as pacientes, algumas se sentiram satisfeitas por
terem uma comunicacdo que respeitava a sua autonomia e estimulava a tomada de
decisbes, outras preferiam que a comunicacdo tivesse sido mais diretiva, no entanto, 0s

profissionais estimularam mais a sua autonomia.

Mazor et al. (2013) realizaram estudo com 129 pacientes com cancer de mama e
retal e 17 acompanhantes (membros da familia), e observaram que os pacientes queriam
clinicos sensiveis e atenciosos que fornecessem informacdes de que precisassem, quando
eles precisassem disso, de uma maneira que eles pudessem entender. A troca de
informacdes efetiva e um relacionamento interpessoal positivo com o clinico foram de
fundamental importancia para os pacientes e membros da familia. A falha em fornecer

informacdes necessarias a um paciente poderia danificar o relacionamento, enquanto uma
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excelente escuta poderia fomentar a relacdo. Essa interacdo foi essencial para a tomada

de decisOes e o0 gerenciamento da incerteza.

O desafio da comunicacdo paciente e equipe durante o fim da vida também foi
contemplado, pois se compreende como uma etapa que é essencial incluir o sujeito no

processo de tomada de decisao de sua vida (Koh et al., 2016; Rodenbach et al., 2017).

O estudo de Rodenbach et al. (2017) identificou que apesar dos pacientes
relatarem que querem informacgdes sobre o seu quadro, a maioria dos enfermos com
cancer avancado ndo priorizava receber informacédo prognostica, e algumas preferéncias

expressas eram de ndo discutir o progndstico.

A ansiedade foi um dos fatores explorados pelos estudos que interferem na
comunicacdo efetiva e necessitam de uma abordagem de intervencéo especifica para o
seu manejo (Morasso et al., 2015; Wayne et al., 2014; Zwingmann et al. 2017; Clayton et
al., 2017). Morasso et al. (2015) na amostra do seu estudo identificaram niveis de
ansiedade mais elevados em mulheres em comparacdo com 0s homens, em pacientes
menos instruidos e mais angustiados. Outros fatores observados foram o tempo decorrido
de diagndstico, reduzindo com o tempo. O maior tempo de duracdo de consulta também

foi associado a menores indices de ansiedade.

Algumas dificuldades identificadas pelos estudos que prejudicam a comunicacgéo
entre paciente e o profissional da satde foram: a organizacdo do servico, a negligéncia da
fala do paciente desde a fase da investigacdo do diagndstico, o atendimento voltado para
questBes biomédicas, uma quantidade e/ ou qualidade inadequada de informagdo a
respeito do diagnostico e dos potenciais resultados do tratamento , a inadequacéo da
linguagem para diversos publicos, 0 tempo escasso para os atendimentos, consultas

generalistas e que ndo enfocam no interesse do paciente, falta de recursos para avaliar a
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salde psicossocial na prética clinica, falta de desenvolvimento das habilidades de
comunicacgéo na graduacdo (Fagerlind et al., 2013, Geovanini & Braz, 2013, Godlewski,
2016; Miranda, Feliciano & Sampaio, 2014; Thorne et al., 2013; Furber et al., 2013;

Tamirisa, 2017, Cartwright, 2014, Calzona, 2016).

Alguns fatores que tornam essa comunicacdo mais dificil sdo a auséncia de
investimento para o desenvolvimento das habilidades relacionais e de comunicacdo na
graduacdo; as representacdes sociais e culturais do cancer, a presenca de fantasia
relacionada ao conhecimento do diagndstico e as dificuldades para lidar com a morte

(Geovanini & Braz 2013).

Calzona et al. (2016) revelam em seu estudo que os sobreviventes de cancer de
mama preferiam que os profissionais usassem questdes diretas com temas especificos ao
invés de geral sobre qualidade de vida. J& os médicos tinham a sensacéo de abrir a caixa

de pandora quando exploravam outros assuntos que nao 0s previstos.

A sexualidade € um tema pouco explorado pelo profissionais com os pacientes
oncoldgicos, seja porque os profissionais focavam em outras orientacdes e ndo davam a
devida atencdo ao assunto, seja por falta de treinamento ou por negligéncia (Sporn et al.,

2014; Canzona et al., 2016; Lorusso et al., 2017; Junqueira, Vieira & Giami, 2013).

Jungueira, Vieira e Giami (2013) realizaram estudo para investigar como as
enfermeiras abordavam a sexualidade com pacientes mastectomizadas. Algumas se
preocupavam apenas com o tratamento e seus efeitos colaterais no corpo fisico; a
sexualidade ndo era uma prioridade na consulta de enfermagem, porque o foco era com a
preservacdo da vida, encaminhava-se a temética para outras especialidades; barreiras
culturais e falta de tempo foram justificativas para a ndo-comunicagdo do assunto, 0s

aspectos priorizados do atendimento foram relativos ao tratamento.



40

Lorusso et al. (2017) em seu estudo identificaram que apenas 20% dos pacientes
receberam informagdes do oncologista com relacdo ao impacto na vida sexual. Desses
em metade dos casos, 0 assunto foi abordado de forma breve, sem aconselhamento
adequado. Aproximadamente 5% dos participantes relataram a necessidade de solicitar
informacdes especificas, e 0 médico lidou espontaneamente com o assunto em apenas 6%

dos casos.

Alguns comportamentos médicos que facilitavam a comunicacao foram o uso da
comunicacdo ndo verbal, olho no olho, profissionais que sorriam mais, que faziam uso do
siléncio, davam tempo para elaboracéo, adequavam a linguagem ao paciente e evocavam
a confianca. Ocorria uma maior valorizacdo quando os profissionais mantinham uma
comunicacdo honesta, cuidadosa com o paciente, ouvindo suas histérias, sendo

compassiveis e afaveis (Thorne et al., 2013; Bruinessen et al., 2013; Datta, 2016).

Eles valorizavam sinais de receptividade as suas necessidades individuais e
preferéncias de como a informacdo foi nomeada e interpretada e apreciaram os esforcos
dos médicos para demonstrar sensibilidade em torno da terminologia do cancer (Thorne

et al.2013).

Schimdt et al. (2017) em seu estudo apontaram caracteristicas do paciente que
facilitam a comunicacdo com o médico: ser aberto e honesto, confiar no médico, so falar
sobre o0 que é genuinamente importante, colocar questdes, fazer perguntar, ser ativo e

participativo.

Diante das lacunas de comunicacdo identificadas, da necessidade de se ouvir mais
os individuos e prestar um cuidado mais integral, alguns estudos demonstraram como o
treinamento de habilidades sociais podem auxiliar a focar a aten¢do no paciente (Mazor

etal., 2013; Koh et al., 2016).
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Um estudo utiliza o PACE (instrumento de avaliagdo da experiéncia de
comunicagdo do paciente com cancer) para otimizar a comunicagdo abordando os
seguintes topicos, verificacdo de informacdes, fornecimento de informacdes, declaracdes
assertivas e expressoes de afeto (Mazor, 2013). O outro explora 0 uso de medicina
complementa e alternativa ao cancer pelos pacientes, observando se os pacientes falavam
sobre isso ou ndo durante o tratamento com o médico. O resultado aponta que perceber
maior interesse do profissional nessa tematica proporcionou maior satisfacdo dos

pacientes do atendimento (Roter et al., 2016).

Outro foco de interesse explorado foi o uso da internet. No Brasil foi elaborado
um levantamento sobre as buscas que foram realizadas sobre a tematica do cancer, e se
constatou que elas eram voltadas para informac6es acerca do tratamento e ndo utilizada
de modo preventivo (Vasconcellos-Silva, Castiel & Ferreira, 2016). Estudo feito por
Shen et al. 2016, retrata que a internet também foi um dos temas de conversa entre
paciente e profissionais, em que estes reforcaram o seu uso na busca de informacoes e

orientaram a utilizacdo de sites confiaveis de busca.

N&o houve nenhum artigo no periodo dos dltimos cinco anos que explorasse
diretamente a importancia da comunicacdo no transplante de medula 6ssea entre
pacientes, familiares e profissionais de satde. Diante da complexidade da vivéncia desse
tratamento e observando a comunicacdo como um dispositivo de cuidado fundamental
para todo o processo de transplante, buscou-se compreender a importancia da

comunicagédo nesse contexto.
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Capitulo 4
Objetivos
Objetivo geral:

v Compreender como é realizado o processo de comunicacdo entre
paciente, familia e profissional de salde durante o periodo de transplante e p6s

transplante imediato em um centro especializado no Distrito Federal.

Obijetivo especifico:

v Identificar aspectos dificultadores e facilitadores para o processo
de comunicacdo no servigo de TMO, de acordo com a experiéncia dos usuarios e
profissionais.

v Compreender a percepgéo dos pacientes, familiares e profissionais
sobre 0 que € importante no processo comunicativo durante o periodo de pés

TMO-imediato.
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v Analisar a percepgdo de pacientes transplantados de medula do
comportamento comunicativo do médico apds as consultas de acompanhamento
pos-transplante.

v Levantar sugestfes para melhorar os processos comunicacionais no

servigo de TMO estudado na perspectiva de profissionais, pacientes e familiares.

Capitulo 5

METODO: CAMINHOS ADOTADOS

“Comunicacao ¢ a arte de ser entendido”

Ustinov, Peter

O processo de comunicagdo em Oncologia é complexo e construido pela interacédo
entre paciente, familia e profissionais de satde. Além disso, depende das crencas, da
cultura, do contexto inserido e da singularidade dos individuos. Para buscar compreender
esse fendbmeno complexo foi adotado o método qualitativo. Denzin e Lincoln (2006)
defendem que pesquisa qualitativa abrange uma série de abordagens de diferentes
disciplinas, que se propde a descrever, compreender e interpretar experiéncias,
comportamentos, interacdes e contextos sociais. A pesquisa qualitativa é destacada como

de fundamental importéncia devido a pluralizacéo das esferas da vida.

Minayo (2001, p.21) expressa que a pesquisa qualitativa responde a questdes
muito particulares. Ela se preocupa, nas ciéncias sociais, com um nivel de
realidade que ndo pode ser quantificado. Ou seja, ela trabalha com o universo de
significados, motivos, aspiracOes, crencas, valores e atitudes, o que corresponde
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a um espago mais profundo das relac6es, dos processos e dos fendmenos que ndo
podem ser reduzidos a operacionalizacao de variaveis.

Durante varios séculos, buscou-se realizar uma ciéncia que pudesse explicar todos
os fenbmenos, de modo preciso, controlando as varidveis e com interferéncia minima do
pesquisador. Contudo se observou que o método quantitativo ndo era capaz de explicar,
compreender e descrever fenbmenos sociais que extrapolavam os laboratorios (Gibbs,

2009).

O pesquisador no método qualitativo ultrapassa a ideia de sujeito-objeto, na qual
a neutralidade cientifica era esperada, como critério de qualidade para o estudo e passa a
desempenhar o papel junto ao participante de sujeitos em interacdo. A comunicacao do
pesquisador em campo com os participantes faz parte da producdo de conhecimento
(Flick, 2009; Costa, 2017). Esse processo € dialético e indutivo. As narrativas deixam de

ser inflexiveis para agregar multiplas vozes (Gergen conforme citado por Rasera, 2005).

A pesquisa qualitativa é fundamentalmente interpretativa, ou seja, toda a descrigao
de participantes, local, analise de dados, construcdo de categorias passa pelo viés do
pesquisador. Aspectos tais como 0 momento politico e histérico vivenciado também

repercutem nessa analise (Flick,2009).

Para além da pesquisa qualitativa, optou-se por agregar técnicas da pesquisa
quantitativa para ampliar o entendimento sobre o processo de comunicac¢do. No estudo
quantitativo realiza-se o levantamento descritivo ou numérico de tendéncias, atitudes ou
de opinides sobre 0 processo de comunicagdo com 0s pacientes e a equipe medica. Pode-
se utilizar entrevistas, questionarios ou entrevistas estruturadas para a coleta de

informacdes (Creswell,2010). Mayring (conforme citada por Gunther, 2006) nao exclui



45

a quantificacdo da pesquisa qualitativa, desde que seja com propdsito. Desta maneira,

seria possivel generalizagGes consubstanciadas.

Neste trabalho, a compreensdo do processo de comunicacdo entre os atores do
transplante de medula estd ancorada na perspectiva metodoldgica do construcionismo
social. Para Gergen citado por Rasera e Japur (2005) o construcionismo social € mais
gue um movimento, € uma consciéncia compartilhada, uma perspectiva epistemologica
que reune contribuicGes de diferentes campos do saber, que apresentam a nocdo de que
todo conhecimento € uma construcdo social, mediado pelos processos linguisticos e
carregado de valores morais e ideoldgicos proprios a cada situacdo cultural e histérica

especifica.

A realidade é construida a todo o momento a partir das condi¢6es socio historicas
concretas do sistema de significacdo. Dessa forma, se mantém uma postura critica de
descrever o mundo. A explicacdo universal sucede dos significados construidos em
relacionamentos. As descri¢cdes sobre 0 mundo ndo ocorrem por observagdo objetiva da
natureza, mas pela constru¢do de uma comunidade linguistica, envolvendo comunicacéo,
negociacdo, conflito e consenso, produzindo significados ao longo do tempo (Rasera &

Japur, 2005; Filho, 2011).

O construcionismo social se contrap8e as ciéncias modernistas, que defendiam a
dualidade sujeito-objeto, a existéncia de uma realidade e de teorias universais. E um
movimento interdisciplinar da Filosofia, Psicologia, Sociologia, Politica, entre outros,
pos-moderna, reacionista ao representacionismo, a desconstrucdo da verdade absoluta e
em busca do empoderamento dos grupos marginalizados. Gergen exp0e que 0s sOcio-
construcionistas se preocupam, sobretudo, com a explicagdo dos processos pelos quais as

pessoas descrevem os eventos, sobre si e 0 mundo em que vivem (Castandn, 2004).
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O construcionismo surgiu como uma alternativa a polarizacéo entre as vertentes
idealistas e materialistas na Psicologia que se ampara nas questdes do intercambio social,
influenciado pela teoria simbdlica e discursiva. A pesquisa construcionista social busca
explicar os processos pelos quais as pessoas déo significado ao mundo. Gergen citado por
Costa e Tuleski (2017) destaca quatro premissas metatedricas: 1) A experiéncia do mundo
é diferente da compreensdo do mundo. Essa visao seria contréria a visdo moderna de que
a teoria poderia refletir a realidade; 2) O mundo é compreendido por meio dos artefatos
produzidos pela humanidade e da interacdo entre as pessoas. A compreensdo se da por
uma postura ativa e cooperativa das pessoas em relagdo umas com as outras; 3)Os
processos sociais sustentam certas formas de entendimento, e ndo a validade empirica; 4)
As descricdes e explicacdes sobre o mundo sdo constituidas por formas de interpretacao

da realidade. Assim a realidade é mutavel.

O construcionismo refuta a visdo representacionista do conhecimento, que
apresenta como pressuposto a concep¢do da mente como espelho da natureza (Rorty,
citado por Spink 2004); e por outro lado, compreende a concepc¢do do conhecimento ndo

€ uma coisa que as pessoas possuem em suas cabecas, mas sim, construido em conjunto.

Segundo Filho (2011), o psicologo p6s-moderno ndo se preocupa com a verdade
ultima dos fendmenos, em que se comporta de modo passivo e neutro. Ele esta atento a
como 0s eventos sdo relatados e nas versdes que podem ser construidas. Segundo os
construcionistas, tanto o sujeito como o objeto sdo construgdes socio historicas que
precisam ser problematizadas e desfamiliarizadas. S6 apreendemos, o objeto a partir de
nossa préatica, convencdo e linguagem. A noc¢éo de sentido é uma construcdo social, um
processo interativo. Ninguém produz sentido individualmente (Spink, 2003).

Diante dessa perspectiva, escolhnemos conhecer como se da o processo de

comunicagdo entre pacientes, profissionais e familiares, durante o periodo de transplante
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e pés-transplante imediato considerando que este momento no processo salde-doenca se

insere em um cendrio social.

5.1 Delineamentos do Estudo

Trata-se de um estudo qualitativo, transversal e descritivo.

5.2 Locais de realizagdo do estudo

O Instituto de Cardiologia do Distrito Federal (ICDF) é uma instituicdo
filantropica inaugurada em 2009, administrada pela Fundagdo Universitéria de
Cardiologia que atende a toda comunidade incluindo Sistema Unico de Saide e convénio.
Destaca-se como referéncia nacional em alta complexidade a transplantes de coragao,

figado rim, cornea e medula.

Em 2013, devido a necessidade de atendimento local houve o credenciamento do
Transplante de Medula Ossea, iniciando com o procedimento autélogo e em 2014, o
procedimento alogénico. Atualmente possui dez leitos. E composto por equipe
multiprofissional, incluindo cinco médicos hematologistas, 15 enfermeiros, 26 técnicos
de enfermagem, dois psicélogos, quatro assistentes sociais, dois nutricionistas e dois
fisioterapeutas, no entanto, os profissionais dessas quatro ultimas especialidades nao sao

exclusivos do setor.

5.3 Participantes

Participaram do estudo pacientes que realizaram Transplante de Medula Ossea,
familiares de pacientes e profissionais de salde que atuavam nesse setor. Os critérios de
inclusdo dos usuarios foram: a) ter mais de 18 anos; b) realizar acompanhamento no
ICDF; c) ter realizado TMO independentemente de ser aut6logo ou alogénico; d) estar na

fase de pds-transplante imediato (até 90 dias depois do TMO) ; e) ter capacidade auditiva
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preservada, sem comprometimento cognitivo; e f) consentir em participar da pesquisa por
meio do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)(ANEXO 1).

Os critérios de inclusdo dos familiares foram: a) maior de 18 anos; b) acompanhar
algum paciente que ja realizou transplante de medula; c) ter capacidade auditiva
preservada, sem comprometimento cognitivo; e d) consentir em participar da pesquisa

por meio do TCLE (ANEXO 2).

Os critérios de inclusdo dos profissionais de saude foram: a) ter nivel técnico ou
superior em qualquer area da saude; b) atuar no TMO ha mais de seis meses; e ¢) consentir
em participar da pesquisa por meio do TCLE (ANEXO 2). O processo de convite e as

entrevistas ocorreram entre setembro e dezembro de 2017.

5.4 Instrumentos

Linha do tempo

A linha do tempo consiste numa técnica em que o participante é orientado a tracar
uma linha que tem como inicio algum evento importante (Brito, 2009). No presente
trabalho foi investigado “Quais os momentos em que as comunicagdes com a equipe
foram mais importantes para vocé durante o seu tratamento até agora? . Pretendeu-se
conhecer com a linha do tempo situa¢es em que a comunicagéo foi mais significativa de
acordo com a singularidade de cada participante. Esse instrumento foi aplicado apenas
aos pacientes, de modo que estes pudessem através de suas narrativas construir o0s
momentos em que a comunicacdo foi mais importante para eles, durante o tratamento
(ANEXO 4).

Quando em uma entrevista ou texto, emergir uma narrativa, a linha do tempo,
também chamada de linha narrativa por Spink (2013), pode ser utilizada como recurso de
analise. Essa técnica retrata a ordenacdo temporal dos eventos marcantes da historia

relatada. Permite entender as estratégias usadas para argumentar, explicar, justificar e
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dessa forma fazer valer uma certa interpretacdo dos acontecimentos. A nomeag&o é muitas

vezes um indicador desse processo de argumentar e de producdo de sentidos. Visa

sobretudo, dar visibilidade as caracteristicas da construcdo discursiva (Spink,2010).

Entrevista semiestruturada

Os roteiros de entrevista semiestruturada foram elaborados para o estudo

(ANEXO 5, 6 e 7) e encontram-se divididos em duas partes:

e Parte | — Dados sdcio demograficos e clinicos: Informacdes sobre a identificacdo

do usuario (sexo, idade, estado civil, escolaridade) e dados médico-clinicos nos

registros em prontuarios (tipo de céancer, tempo de diagndstico, tratamento

realizados, dias pds pega da medula). Em relacdo aos familiares foram coletadas

informacdes tais como sexo, idade, estado civil, escolaridade e parentesco. Com

relacdo aos profissionais de salde, pretendeu-se conhecer: sexo, idade, estado

civil, profissdo, especializacdo, tempo de atuacdo em oncologia, tempo de atuacéo

no servico.

e Parte Il: Experiéncias durante o processo salde-doenca no TMO. Foram

abordadas as seguintes tematicas:

o

Experiéncia com comunicacdo no processo de Transplante de Medula
Ossea para pacientes, familiares e profissionais de saude;

Qualidade da comunicacdo nos diversos momentos do adoecimento;
Interesse na informacdo sobre o processo de adoecimento;

Formacdo profissional para estabelecer uma boa comunicagcdo com
pacientes e familiares;

Sugestdes para a melhoria da comunicagdo em saude, com a equipe de

satde, com familiares e no servico.
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Questionario comportamento comunicativo do médico (QCCM) — verséo final para
pacientes

O QCCM (ANEXO 7) é um instrumento elaborado por Luciana Mantovani
Nocetti Croitor (2010) na dissertacdo do seu mestrado e possui 23 itens, divididos entre
as mesmas cinco categorias de andlise: a) desafio, b) encorajamento e elogio, c) apoio
ndo-verbal, d) compreensao e relacdo amigavel, e e) controle. O formato de resposta deste
questionario é uma escala Likert de resposta com cinco pontos: nunca, raramente, as
vezes, frequentemente e sempre.

O alfa da escala total é 0,87. No geral, um alfa acima de 0,7 € considerado como
elevado para confiabilidade do instrumento (Croitor, 2010). A utilizagdo do instrumento
foi autorizada pela autora do QCCM para avaliagcdo da percepgdo dos pacientes que
realizaram TMO (ANEXO 8).

5.5 Procedimentos:

O estudo se deu em trés etapas. A primeira, analise de prontudrios, teve o objetivo
de triar os participantes com base nos critérios de inclusdo definidos e observacdo da
rotina do TMO pelas auxiliares da equipe, a segunda, consistiu na aplicacao da linha do
tempo aos pacientes e a realizacéo de entrevista semiestruturada a todos os participantes,
e a terceira, e Ultima etapa, consistiu na aplicacdo do QCCM aos pacientes transplantados
de medula que passaram por consultas médicas de retorno.

5.6 Andlise dos prontuarios:

Foram analisados dados referentes aos pacientes transplantados a partir de julho
de 2017. A coleta buscou triar, com base nos dados de prontuério, os pacientes que
realizaram transplante e estdo realizando o acompanhamento imediato. Essa etapa seguiu
todos os critérios éticos de utilizagcdo, como: a) autorizacdo para uso dos prontuarios

eletronicos; b) sigilo das informacg6es acessadas; c) guarda de material coletado em um
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Unico computador e com um Unico pesquisador. Nos prontuarios foram coletadas as
seguintes informac0es: a) tempo de pega da medula, b) diagndstico e c) informagdes sobre
a consulta realizada depois da aplicagdo do QCCM.

O estudo contou com duas auxiliares de pesquisa, estudantes de graduagdo em
Psicologia que foram orientadas acerca de todos os cuidados éticos da pesquisa e foram
treinadas para serem inseridas no campo. As auxiliares de pesquisa realizaram observagéo
do servico e atendimentos, visando compreender o local e o contexto que se desenvolve
a interacdo usuério, familia e profissional de salde.

5.6.1 Aplicacdo da linha do tempo e realizacéo das entrevistas

O convite para participacdo na pesquisa para os pacientes e familiares se deu da
seguinte forma: a) foi solicitada a equipe de enfermagem a lista dos pacientes que haviam
realizado transplante de medula recentemente; b) foram abordados os pacientes e
familiares com perfil para pesquisa por uma das pessoas da equipe de pesquisa nos
momentos em que esses esperavam por consultas ou realizavam algum tratamento. No
primeiro contato foi explicado o tema da pesquisa e o periodo de realizacdo da entrevista
para usuarios, familiar. As pessoas que demonstraram interesse em participar do estudo
foram entrevistadas no dia da abordagem ou em data previamente programada.

Em relacdo aos profissionais de salde, o convite se deu em uma das reunides de
equipe na qual foi explicado o objetivo da pesquisa. As entrevistas com o0s profissionais
foram previamente agendadas e realizadas no local de trabalho, que garantissem o sigilo
das informagoes.

A entrevista foi conduzida pela pesquisadora e/ou suas auxiliares de pesquisa.
5.6.2 Aplicacdo do QCCM

O convite para participacdo na pesquisa para 0s pacientes pos-transplantados se

deu da seguinte forma: a) foi solicitada a equipe de enfermagem a lista dos pacientes que
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haviam realizado transplante de medula recentemente; b) foram abordados por uma das
pesquisadoras nos momentos em que estes esperavam por consultas com os médicos ou
realizavam algum tratamento; c) a entrevista foi realizada imediatamente ap6s a consulta
com a equipe médica. No primeiro contato foi explicado o tema da pesquisa e o periodo
de realizacdo da entrevista para usuérios. As pessoas que demonstraram interesse em
participar do estudo foram entrevistadas no dia da abordagem ou em data previamente
programada que coincidisse com a consulta medica. Essa etapa ocorreu nos meses de
outubro a dezembro de 2017. Os pacientes convidados para essa etapa poderiam ter
respondido a fase anterior (linha do tempo e entrevista) ou serem abordados pela primeira
vez. O objetivo ndo era comparar 0s resultados, mas conhecer a percepgdo sobre a
consulta com o médico.

5.7 Analises das informacdes

As entrevistas foram gravadas com o consentimento dos participantes.
Posteriormente foram desgravadas, na modalidade de transcrigdo in verbatim (transcricao
literal das palavras dos entrevistados). Em seguida foram submetidas a anélise de dados
conhecida como Mapa de Associacdo de Ideias, instrumento de visualizacdo do processo
de interacdo discursiva que possibilita mostrar aspectos formais da construcdo linguistica,
dos repertorios utilizados nessa construcdo e da dialogia implicita na producédo de sentido
(Spink & Menegon,2013).

O Mapa é uma tabela onde as colunas sdo definidas por temas. Os temas,
geralmente, refletem o roteiro da entrevista. A definicdo das colunas esta relacionada a
organizacdo da interagdo discursiva. Mas nem sempre os temas podem ser definidos a
priori. A definicdo dos temas organizadores dos conteudos ja é o processo de
interpretacdo (Spink,2010).

No nosso estudo, todas as entrevistas foram gravadas e depois transcritas em
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verbatim, as entrevistas foram ouvidas na integra trés vezes. A primeira vez posterior as
entrevistas para observar o contedo e as expressdes, a segunda para identificar as falas
e transcrever e a terceira para contrastar transcrigdo e falas e detectar possiveis erros. Em
seguida, o material foi lido na integra e marcado por cores diferentes cada possivel tema
que emergia. Em seguida essas falas com cores comuns foram agrupadas em uma tabela
e formaram os mapas de associacao de ideias desse estudo. Essa analise ocorreu em pares
com o auxilio da orientadora e das duas auxiliares de pesquisa.

Para as variaveis escalares do estudo foram realizadas analises de tendéncias
centrais (média, moda, desvio padrdo) e o teste ndo paramétrico de Mann-Whitiney , e
para as variaveis categoricas foi levantada a frequéncia absoluta e relativa, para isso foi
utilizado o pacote estatistico Statistical Package for the Social Sciences 22 (SPSS).

5.8 Cuidados Eticos

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa do Instituto de

Cardiologia do Distrito Federal (121483/2017) (Anexo 09).
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Capitulo 6
RESULTADOS E DISCUSSAO

Primeiramente, serdo apresentados os dados sociodemograficos de todos os
participantes do estudo. Em um segundo momento, apresentaremos a construcao da linha
do tempo de pacientes e familiares sobre a experiéncia de comunicagdo no TMO. No
terceiro momento, apresentaremos a discussao das entrevistas realizadas com todos 0s
atores e, por Gltimo, apresentaremos 0s resultados dos pacientes que responderam ao

QCCM.

Participaram da pesquisa 20 pacientes (10 realizaram a linha do tempo e a
entrevista e, os outros 10 responderam o0 QCCM), 10 familiares e 11 profissionais da
salde que foram convidados a colaborar com a pesquisa no periodo de setembro a

dezembro de 2017.

6.1 Dados sociodemograéficos

Dos dez pacientes, cinco eram mulheres e cinco homens. A idade média dos
entrevistados foi de 43,9 anos e variou de 24 a 59 anos. A escolaridade variou do ensino
fundamental incompleto ao médio completo, com prevaléncia do ensino fundamental
completo (n=3). Metade dos participantes era casado/ tinha unido estavel. A procedéncia
dos pacientes variou entre dois estados e o Distrito Federal (PA, GO E DF), tendo
predominio do DF (n=4). Quanto aos tipos de cancer hematoldgicos mais frequentes,

houve predominio da Leucemia Linfoblastica Aguda (n=3) e Mieloma Multiplo (n=3). O
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transplante autélogo foi o tratamento predominante entre os participantes (n=6). O tempo
médio de diagndstico foi de 19,35 meses. O tempo médio de pega da medula foi de 57,2
dias. A Tabela 2 apresenta os dados sociodemogréaficos e médico-clinicos dos pacientes.

Para manter a confidencialidade dos pacientes os nomeamos de P1 a P10.

Tabela 2

Perfil sociodemografico dos pacientes que foram entrevistados e construiram
a linha do tempo

Variavel Participantes

ol

Sexo Feminino
Masculino
Faixa etaria (em anos) 20-29
30-39
40-49
50-59
Escolaridade Sem escolaridade
Fundamental Incompleto
Fundamental Completo
Médio Incompleto
Médio Completo
Estado civil Solteiro
Casado/ Unido Estavel
Divorciado/ Separado

Procedéncia DF
PA
GO
Tipo de cancer Linfoma de N&o Hodgkin

Linfoma de Hodgkin
Leucemia Linfoblastica aguda
Leucemia Mieloide Aguda
Mieloma Mdltiplo

AROWERFRP WONPRFRPWWRPRP,OORLNNWNERORERDNDNO

Tipo de transplante Autblogo
Alogénico
Tempo de Até 6 meses 2
diagnostico Mais de 6 meses 7
Mais de 5 anos 1
Tempo da pega da 0-30 1
medula (em dias) 30-60 3
60-90 6




56

A maioria dos familiares que acompanhavam os pacientes era do sexo feminino
(n=8), o grau de parentesco mais frequente foi o de cénjuge (n=5) e idade média de 40,8
anos. A escolaridade variou entre Ensino Fundamental Incompleto e Superior Completo,
com predominancia de Fundamental Incompleto (n=3) e Médio Completo (n=3). A
Tabela 3 apresenta os dados sociodemogréficos dos familiares. Para manter a

confidencialidade dos familiares os nomeamos de F1 a F10.

Tabela 3

Perfil dos familiares acompanhantes durante o TMO

Variavel Participantes

Sexo Feminino 8
Masculino

Faixa etaria (em 30-39
anos) 40-49
50-59

Escolaridade Fundamental
Incompleto
Médio Completo
Superior Incompleto
Superior Completo

W Wi W oI

N DN

Parentesco Pai/mée
Irmao
Esposa
Filha

= Ol W

Os profissionais da salde entrevistados foram predominantemente mulheres
(n=9). A idade média foi de 33,18 anos. As categorias profissionais entrevistadas foram
assistente social (n=2), enfermeiro (n=2), fisioterapeuta (n=1), médico (n=4), nutri¢do
(n=1) e psicdlogo (n=1). O tempo de formacdo média foi de 7,43 anos. O tempo médio
de atuacdo na area de transplante de medula foi dois anos e oito meses. Todos 0s
profissionais eram pds-graduado por curso latu sensu ou residéncia médica/

multiprofissional nas areas de oncologia, hematologia, gestdo de saude, cardiologia,
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nutricio e fisioterapia, porém apenas um profissional que cursou residéncia
multiprofissional havia realizado disciplina especifica sobre comunicacdo em salde. A
Tabela 4 apresenta os dados sociodemogréficos dos profissionais. Para manter a
confidencialidade dos profissionais os nomeamos de T1 a T11l. Sendo T1 a T4

profissionais médicos e de T5 em diante, os demais profissionais da saude.

Tabela 4

Perfil dos Profissionais da saude que atuam no TMO

Variavel Participantes
Sexo Feminino
Masculino
Faixa etaria (em anos) 20-29
30-39
40-49
Categorias Profissionais Assistente Social
Enfermeiro
Fisioterapeuta
Medico
Nutricdo
Psicdlogo
Tempo de formacéo (em lab
anos) 6al0
11-20
Tempo de atuacdo no até 5 anos
TMO 6 a 10 anos
Especializacao Sim
N&o

o BlrBlrugkrkrir~roNNO AN ©

Com relacdo aos pacientes que responderam ao QCCM foram quatro mulheres e
seis homens, com escolaridade variando de ensino fundamental incompleto a superior
completo, com predominio do ensino fundamental (n=4), a média da pega da medula foi

de 56,2 (Tabela 5).
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Tabela 5:

Transplantados que responderam o QCCM

Sexo Escolaridade Tempo de Pega da
Medula (em dias)
1 Masculino superior completo 68
2 Feminino médio completo 54
3 Feminino médio incompleto 73
4 Masculino fundamental incompleto 88
5 Feminino superior incompleto 60
6 Masculino médio completo 40
7 Masculino superior completo 27
8 Masculino fundamental incompleto 33
9 Masculino fundamental incompleto 48
10 Feminino Fundamental completo 71

6.2 Linha do Tempo

Solicitamos aos pacientes que construissem a linha do tempo com 0os momentos
mais marcantes envolvendo a comunica¢do no TMO e que os nomeassem (Figura 1). Os
pacientes foram além da comunicacdo, referindo os momentos mais significativos na
vivéncia do tratamento. E interessante observar que esses marcos formam as etapas de

tratamento percorridas por eles sem que a pesquisadora tivesse feito esta solicitacdo.

Na linha do tempo, os marcos em preto foram mencionados por mais de uma
pessoa e sdo a “Chegada ao servico/Primeiras orientagdes pré-TMO” (n=3), “Coleta da
medula: Alegria/ Esperanga/ Realizacao” (n=6), “Transplante” (n=4), “Internagdo: Fase
mais dificil/ Batalha/ Isolamento/ Vulnerabilidade/ Busca por vida” (n=7), “Pega da
medula/ Dever cumprido/Felicidade/Renascimento” (n=7), “Alta: Alegria/ Terapia/
Realizacdo” (n=3). Os marcos em formato de estrela foram os mais mencionados
numericamente pelos participantes. A comunicagdo com a familia foi retratada como
presente em todo o momento do tratamento, por isso, encontra-se representada

paralelamente, nomeada como amor para ajudar a viver.
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Figura 01- Linha do Tempo dos pacientes

o < é %, %
%, Le% o, Y %
o, 0% 0% T Q%% e %
<% %% %, Tanl, R ST
% (= . % < 7 45 <:-
% o, %o % @ 4, %, <%
Od} S % ’0'% %L e,o%’é- L
/OO (@ D, . @Q& %a 0. & (@)
Q

Ce®x O @ w W ® O

)
@) G
(&)
og % - %“%7
63 O > = o =%
Oo [C - % A'O/ng—) a-,"ﬂ
Qg 2 = e @ SN RS
s B2 0 = %0 %, 25
© = %
2% ) 2 % E% 3o
2.9 °% > 2 %> S
oy % o % ©
>» 6%,A
o S

Com a familia, apesar de ndo utilizarmos a técnica da linha do tempo, percebemos

entrevistas com familiares.

Figura 2-Linha do Tempo da Familia

que ao solicitar que nos contassem a sua experiéncia no processo de adoecimento e como
se deu a comunicacdo entre equipe e paciente, eles também construiram a sua trajetdria
nesse processo, sendo mencionados como marcos importantes o diagndstico (n=7), a
preocupacao pré-TMO (n=3), a busca do doador, a coleta da medula (n=4) e ndo estar
presente durante a noticia da pega da medula (n=2) (Figura 2). Vimos que as linhas do

tempo se relacionavam e optamos por construir também uma linha do tempo a partir das
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Néo estar
presente
durante a
noticia da
. A busca pega
Diagnostico do doador medula

> = ® © C] é:)

Preocupagéo pré-TMO Coleta da
medula

Os pacientes apontaram o papel fundamental da familia ao longo de toda a
vivéncia do adoecimento devido a todo cuidado prestado. Sendo a fonte principal de

apoio.

E possivel perceber que os familiares, em suas narrativas, também reconhecem o
processo de adoecimento/tratamento vivenciado pelo paciente e apresentam-se como
sujeitos participantes do mesmo processo, compartilhando experiéncias em papéis

diferentes.

A seguir apresentaremos 0s marcos que emergiram nas linhas dos tempos com

algumas falas que se destacaram sobre os temas abordados.

e Diagnostico
O momento do diagnostico é impactante para paciente e familia, representa
mudangas na organizacao familiar, remete ao estigma do cancer como doenca que mata,
e ao medo do desconhecido, tratamento e futuro; exige preparo do profissional para
comunicar uma noticia que ird mudar a vida dos envolvidos. O impacto do diagndstico é
discutido nos capitulos dois e trés dessa dissertacdo por autores como Giovanini e Braz

(2013), Shim et al (2016) e Thorne et al (2013).

P4: “Fiz varios exames, ele contou pra minha filha, ai depois a minha filha foi, combinou
com ele e foram me contando, porque eu ndo sabia. Ai contaram que eu tava com
mieloma multiplo. Todo mundo ficava chocado quando sabia da noticia, mas eu ficava
tranquila, que eu ia fazer o transplante e ia correr tudo bem. O doutor R. me explicou foi
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6tima a comunicacao. Ai eu fiquei mais tranquila, porque na hora é um baque tdo grande,
fica pensando que vai morrer, desesperada. ”’

Na fala de P4, observamos a pactuacdo da familia com o médico do momento
apropriado para comunicar o diagndstico a paciente, subestimando a sua capacidade de
lidar com a doenga, algo muito comum de ocorrer no contexto onco-hematoldgico e que
pode repercutir negativamente na relacdo do paciente com a doencga e com a equipe. Os
estudiosos discutem a importancia dos profissionais buscarem equilibrar a autonomia do
paciente e 0s desejos protetores dos familiares (Datta et al., 2016 ; Laidssa-Power, 2016;

Mazer et al., 2014; Sorayane & Polejack, 2016; Geovanini & Braz, 2013).

Em estudo realizado com médicos sobre a participacdo da familia no tratamento,
Laidssa-Power et al. (2016) observaram maior envolvimento quando estes eram mais
jovens ou idosos, comprometidos fisicamente ou mentalmente, tinham uma personalidade
mais retraida. Os médicos relataram que pacientes com maior escolaridade ou com mais

conhecimento sobre a saude tinha menos interferéncia dos familiares em suas consultas.

Em contraponto, Datta et al. (2016) apontam que 0 processo de comunicagao
médico-paciente ndo € estatico, depende das preferéncias individuais e da fase do
tratamento em que o0 paciente se encontra. Observamos que a paciente traz o sentido
construido inicialmente com o diagnostico do cancer de que ela iria morrer, a partir da
comunicacdo com o profissional sobre a doenca passou a re-significar a percepcdo da
enfermidade, o que foi importante para tranquiliza-la e adotar uma postura mais otimista

frente ao transplante.

A comunicacao do diagndstico de cancer ao paciente, vai muito além do paciente
receber a noticia de modo passivo, implica num divisor de tempo entre um antes e o
depois da comunicacdo. Eles necessitam receber além de noticias sobre o diagnostico e

prognostico, alguma perspectiva de tratamento que lhes dé esperanca e consolo.
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Paschali el al. (2015) apontam que quanto mais o paciente sabe sobre a doenga e
o tratamento melhor é a adaptacdo e a representacdo que ele tem do adoecimento e

tratamento.

F2: ““ No comego que a gente descobriu essa doenca foi um choque né. Abalou muito a
estrutura familiar, tanto a minha como a dele, de toda a familia, e a gente foi firme e
forte ndo deixando a peteca cair.

F3: “ Foi quando o médico deu a noticia pra ele ,né. Que tava mesmo com cancer...
Nossa, ai abateu a familia inteira, né. E mudou também a vida da gente, mudou
completamente. Ele era uma pessoa sadia, trabalhava. Ele que era responsével por tudo
dentro de casa...depois que adoeceu voltou pra mim”.

F8: “ No comeco foi um espanto, né, pra mim, como esposa, pra familia toda. A gente
ndo acreditava, quando o médico deu o diagnostico do que era.... a gente entrou em
panico e eu me desesperei, chorei mesmo.”

F9: “O mais dificil foi quando a gente descobriu a doenga porque até entdo a gente sabia
que leucemia era uma doenca no sangue, mas a gente ndo sabia como é que ia ser
tratada... a principio eu achei que ele ia morrer...".

O familiar também compartilha desse impacto negativo do diagnostico
apresentando tristeza, choque, abalo, trazendo a construcdo de suas proprias
representacdes de cancer, demonstrando o quanto na sociedade ainda € vigente a ideia do
cancer como doenca que mata, demandando das equipes interdisciplinares e do poder

publico melhores acdes para difundir que o cancer pode ter cura e/ ou tratamento.

A familia também sofre mudancas em sua organizacdo, na convivéncia com o
paciente, na estrutura ou nos papéis desempenhados corroborando os estudos de

Simoneau (2013) ; Mastropietro et al. (2007) ; Alves et al.(2018); Rocha et al. (2016).

Chama a atencdo o fato do evento “diagnostico” ter sido mais frequentemente
mencionado por esse grupo do que pelos proprios pacientes. 1sso pode se dever ao maior
foco que o paciente da a indicacdo do transplante por demandar mais emocionalmente e
ser sua Unica expectativa de melhora, enquanto aos familiares cabe o papel de suporte

emocional e também operacional (ex: financeiro e material ao tratamento) nesse periodo.
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e Demora para chegar ao centro transplantador

O segundo marco na linha do tempo dos pacientes se refere a demora para “chegar
aqui” (centro transplantador) devido a complicagdes fisicas, tempo de espera, dificuldade
em acessar o servico, P10 ndo era de Brasilia e houve desencontro de informagdes sobre
a recepcdo de sua documentacdo, gerando o sentimento de que ndo daria certo o seu
tratamento. Também sofreu devido a adaptacdo ao novo local de tratamento.
P10: “ a demora pra mim poder chegar até aqui, né? Passei um ano todinho de espera,
né? Cheguei a ficar na cadeira de rodas, né? Ai fiz tudo isso. Ai quando vocé chega que
vocé vai fazer o tratamento aqui, vocé nota que tem uma facilidade maior, né? Ai de la
pra ca (tive dificuldade) porgue é um lugar novo. Vocé nado conhece ninguém, vocé nao

sabe pra onde ir, ndo sabe da convivéncia daqui, né? E é muito dificil. Mas ndo, gracas
a Deus eu dei continuidade. Ai comegou 0s exames mesmo de rotina, né

Ter acesso a um centro de transplante néo é facil, visto que o nimero de servicos
é limitado e encontram-se espalhados pelo Brasil, fazendo que para acessar o tratamento
tenham que procurar em outro estado. Muitas pessoas descobrem o cancer apds um longo
percurso de idas e vindas ao hospital sem saber o que tinham e quando descobrem ja estdo
em um estagio avancado da doenca. No caso dos participantes do nosso estudo, o
transplante foi indicado para tratar Mieloma Multiplo, Linfoma de Hodgkin, Linfoma de

N&o Hodgkin e Leucemia Linfoblastica Aguda.

Salvatori e S& (2012) ressaltam que essas pessoas vém de um percurso longo e
irreversivel com constantes internacfes e sofridos tratamentos e a inclusdo em lista de
espera para a realizagcdo do TMO representa a esperanca de sobreviver e voltar a ter uma

vida normal. Entretanto, o tempo de espera até ser chamado pelo servigo pode gerar
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ansiedade, irritacdo e expectativa, com a possibilidade de agravamento do quadro

enquanto esperam, tornando o procedimento mais arriscado.

e A chegada ao servigo e as primeiras consultas pré-TMO
A chegada ao servico e as primeiras consultas pré-TMO foram marcos para 0s
pacientes devido a recepcdo atenciosa dos profissionais, ao atendimento e ao

esclarecimento das informagdes.

P1: “Eu acho que comecou no hospital dia, eu vim e me apresentei para fazer o exames.
Passei pela doutora T4.... o doutor T1 e eu fui muito bem atendida. Ele é uma pessoa
atenciosa. Eu ndo tenho do que reclamar. Primeiro eu passo por vocés, né? Psicologa,
enfermagem e ai que falou “depois a senhora vai pra maquina” eu imagino ‘“vou entrar
em um tubo.” ((risos)). A psicologa falou que eu tinha que ter uma acompanhante,
também a... assistente social perguntou onde que eu morava, eu falei que eu morava aqui,
ela gostou muito, disse que eu tinha que ter uma acompanhante que eu precisava de
cuidados, né?E as enfermagem explicou o que era o tratamento e tudo, mas tudo assim

i3]

muito bom, foi muito bom.

P2: “Acho que foi assim que eu cheguei e conversei com a enfermeira, né? Que ela me
explicou tudo como seria... cCOmo ia ser e ai eu pensava que ia ser até mais facil, mais
simples, ai quando ela falou que tinha... que tomava injecGes em casa, ai falou que tinha
que fazer a coleta das células, tudo isso foi... achei muita coisa. Muita informacéo ao
mesmo tempo assim, entendeu? Eu tava cabisbaixo nessa época, senti que... que ndo ia
dar. ((riso0)). Ficou algumas duvidas como era que ia fazer pra zerar os hemogramas e
nesse tempo que tive (zerado) eu fiquei pensando como é que ia ser. 1sso que me deu

2

medo assim .
Martins, Santos e Neto (2013) defendem que a chegada do paciente/ familia ao
servigo é a chave para a construcdo do vinculo. Cabe a equipe, o papel de acolhé-los,

sendo a comunicagdo uma das ferramentas necessarias para isso.

O participante P2 contou a importancia da sua interacdo com a enfermeira para o
entendimento do que se tratava o transplante, sua impressao era de que se tratava de algo

mais simples e ao saber da complexidade isso o deixou pessimista. Além disso, aponta
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como negativo o grande volume de informagdes fornecido num curto intervalo de tempo,
pois gerou sentimento de medo e foi insuficiente para sanar todas as suas davidas. Um
fator relevante a ser considerado para essas consultas é o estado emocional que o paciente

apresenta e como ele influencia na assimilagéo das informacdes.

Mazor et al. (2013) apontam que para o paciente ter melhor aproveitamentos das
informacdes fornecidas € necessario que haja mais tempo e sejam repassadas de forma
gradual. Paschali et al. (2015) defendem a importancia de se explorar qual é a
representacdo prévia da doenca e tratamento, para posteriormente fornecer outros
conteddos que proporcionam melhor entendimento, demonstrando a importancia dos
profissionais se atentarem para a compreensao prévia sobre o que o paciente sabe e suas
expectativas e passa-las de modo gradual para que o paciente possa elabora-las e

questionar sobre as suas duvidas e anseios.

Também é importante que os profissionais possam acolher os pacientes para terem
um melhor enfrentamento a doenca e ao tratamento. Nessa etapa, observa-se como
fundamental a importancia do psicélogo para o suporte emocional dos pacientes e suas

demandas.

Scavinno et al. (2013) ressaltam a importdncia do suporte psicologico ou
individual durante o processo de transplante devido as varias mudancas na dindmica
familiar, nas implicagfes na autonomia, no controle pessoal do paciente e no risco de
morte. Observa-se ainda a preocupacédo da equipe na fala de P1 sobre a importancia do
suporte operacional e afetivo para auxiliar nos cuidados com os pacientes ao longo do
tratamento de transplante de medula. Sem a presenca dessa, o transplante de medula se
torna inviavel, pois o paciente precisa de toda uma estrutura (moradia, transporte,

alimentacéo, cuidadores, afeto e carinho) que possibilitem o sucesso do tratamento
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Rocha et al. (2016) defende a presenca do acompanhante, para o paciente que se
submete a0 TMO, pois este fica debilitado e necessita de véarios cuidados, se beneficiando

do suporte social e familiar necessario para dar continuidade a terapéutica.

e Preocupacédo da familia pré-TMO

Saber das orientagdes de riscos e beneficios do transplante de medula pela equipe
foi algo significativo para os familiares, devido a toda complexidade do processo, por se
tratar de um tratamento ameacador, que depende de encontrar um doador compativel e
disposto a doar a medula para o transplante acontecer (transplantes alogénico), com
necessidade de diversos cuidados, sujeito a riscos de DECH, infeccdo devido a
imunossupressdo e morte. Também traz impacto emocional, financeiro e na dindmica
familiar (Martins, Santos & Neto, 2013; Simoneau, 2013; Mastropietro, Oliveira, Santos
& Voltarelli, 2007).
F1:“E que poderia dar errado. Por mais que o transplante de medula fosse feito existia
grande possibilidade... alguma possibilidade da medula néo pegar, de dar rejeicédo , da

pessoa que vai fazer a doacéo faltar. Entdo, a gente recebe algumas informac@es que as
vezes nao sao positivas, sdo negativas...

F2:“O médico dizer que o tratamento era muito agressivo, que ele poderia ndo

>

suportar...’

F7: “acho que o mais dificil foi do transplante, ¢é a situa¢do que ele ia passar depois.
Os trés meses que ele ia ficar,é... primeiro, assim, o periodo que ele ia ficar no hospital,
né, acho que mais esses trés meses. O cuidado gque a gente teria que ter, isso dai da um
certo medo, pra gente. Acho que é porque sdo muitos cuidados, né, que a gente tem que

’

ter. Entdo, a gente fica preocupada com aquela atengdo direto, constante.” .
Percebemos como fundamental que haja uma atencdo especial aos cuidadores,
para que possam compartilhar seus anseios e receber auxilio para lidar com a situacéo,

pois esses também se encontram fragilizados diante do contexto de adoecimento do ente
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querido, por conta do estresse, cansago, sobrecarga emocional e ainda com a incumbéncia

de prestarem auxilio aos pacientes.

e A busca do doador
Um outro momento de relevancia apontado apenas pelos familiares foi a busca do
doador no caso do transplante alogénico. Uma das justificativas para isso é que 0s
familiares entrevistados tiveram contato com a necessidade de se buscar um doador néo
aparentado, que é mais dificil. No grupo dos pacientes que realizaram a linha do tempo e

a entrevista, o transplante se deu por transplante autélogo ou alogénico aparentado.

F1: “o tratamento traz muito sofrimento ndo so pro paciente, como pra toda familia né.
E gracas a Deus nos conseguimos o transplante pra ele, alogénico, ndo aparentado,
porque da familia ninguém chegou préximo a 100%, o maximo foi 50 e esse abencoado,
de uma pessoa abencoada, que a pessoa sair de casa pra ir pro hospital pra doar uma
medula pra um outro ser que ele ndo conhece tem que ser uma pessoa muito aben¢oada.”

F5: “E [ogo nos dispusemos a fazer os testes pra ver quem era compativel, gracas a Deus,
minha irma foi compativel, inclusive foi ela que fez a doacéo da medula, pra gente, assim,
foi um pouco apreensivo, né, porque a gente fica naquela que vai ter que correr atras do

2

doador. Logico que ndo vai ser facil procurar um doador.

A familia fica em sofrimento e apreensiva para encontrar alguém compativel
dentro dos seus membros, para que possa acontecer a terapéutica e a possivel cura do
paciente. Entretanto, quando ndo se encontra um doador compativel no ndcleo familiar,
isso pode gerar um sentimento de culpa e de se estar corrida contra 0 tempo para encontrar
um doador da lista do REDOME (Setubal & Déro, 2007; Oliveira et al. , 2008). Quando
se encontra um doador aparentado ou ndo aparentado, o sentimento que observamos é o

de alivio e gratidao pelo doador.

e Coleta da Medula
No transplante autélogo, na maior parte das vezes a coleta de células tronco

hematopoiética ocorre pelo sangue periférico do paciente. Nesse processo, 0 sangue passa
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por uma méaquina de aférese, capaz de separar a células tronco das demais. No caso do
transplante alogénico, quem é submetido a esse processo € o doador ou ele também pode
passar por uma pequena cirurgia em que ocorre pulsdes nos 0ssos da bacia para se aspirar

parte da medula (INCA, 2018).

Essa etapa desencadeia ansiedade, medo do desconhecido, fantasias, sentimentos
de alegria, esperanca e realizacdo. A comunicacdo € essencial para que 0s pacientes
possam compreender esse procedimento e minimizar as suas preocupacfes, como
percebemos nas falas de P1 e P2 que imaginavam que a coleta se tratava de algo mais
complexo, como uma cirurgia. O uso de uma comunicacao com suporte emocional no dia
da realizacdo da coleta também € algo que auxilia que o paciente fique mais tranquilo e

seguro.

P1: “Eu fiquei querendo fazer xixi toda hora. Eu achei, * depois a senhora vai pra
maquina” eu imaginei “vou entrar em um tubo”, mas ndo me explicou que eu ia sentar
e... né? Entdo nesse dia eu fiquei muito nervosa, né? Mas foi bem tranquilo, um rapaz
bem educado que toda hora perguntava “a senhora ta bem?”. Foi um rapaz muito
educado, muito atencioso também, né, que eu fiquei muito nervosa. Eu tava muito bem
gracas a Deus, fiquei o dia inteiro, fiquei cansada, mas correu tudo bem, mas foi muito
bom aquele momento”.

P10: “é uma coisa que a gente espera ... uma coisa assim ultra sinistro, né? E quando
chega é uma coisa mais simples, mas eu achei um pouco assim doloroso, doloroso que
quando chega assim... tirou a medula, ja é um espa¢o mais longo vocé ja passou”

A reacdo do médico diante da coleta de células tronco hematopoiéticas baseada
nos exames também ajuda o paciente a construir sentidos, seja de seguranca, felicidade,
medo ou de superacdo e influenciam na forma que ele vai lidar com a proxima etapa, a

espera pela pega na medula. Como podemos observar pelo depoimento de P5.

P5: “Momento que marcou pra mim foi no dia do transplante (coleta). Olha o porqué
comeca assim pelo... pela quantia de células que foi surpreendido pelo médico, até os
medicos se surpreenderam que esperavam de nove a 12 mil e foi captada 16 mil células.
Isso pra mim foi um marco muito grande. Eles falaram. Primeira coisa que o médico veio
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e falou “vocé esta de parabéns pelo que nés conseguimos pra vocé. Agora resta vocé... o
seu corpo aceitar a medula e produzir quanto mais rapido pra que pegue’”.

A doacdo da medula para a maioria dos pacientes vem permeada de significados,
seja de doador aparentado ou ndo aparentado. E um momento de muita emogao para eles,
que passaram por um longo caminho para conseguir realizar o tratamento. Encontrar um
doador representa a oportunidade de viver com mais qualidade de vida e renovar as suas
esperancas e forcas diante do desconhecido. Na fala de P9, percebemos o quanto foi
simbolico para ela receber a célula do irmé&o e ser comunicada por ele de que a coleta ja
tinha acontecido, parece que sua vida estava suspensa até aquele momento, aguardando

para poder dar continuidade de onde parou.

P9: “Que me marcou mais foi quando meu irmdo chegando no quarto. Falou assim
“olha, acabei de tirar, ta vindo pra vocé”. Ah, foi muito magico, né? Eu tenho certeza
que foi muito diferente, sabe? Por incrivel que parega aquilo ficou marcado na meméria.
Eu estava la esperando sé ele chegar e passar pra mim, né? Ah, é um momento assim...
De alegria...Realizagdo... de esperanca. Vida nova, né? Assim, totalmente diferente”.

A coleta também € vivenciada com expectativa e apreensdo pelos familiares.
Conseguir realizar o procedimento renova as esperancas de melhora do paciente. No caso
de F6 a coleta foi malsucedida e o médico informou que haveria ainda mais uma
possibilidade de mobilizagdo com o uso de uma medicagdo que nao esta disponivel pelo

SUS.

F6:“ Foi sé com uma, com o doutor T1, que falou que tinha uma noticia boa e uma ruim,
que ele fez a coleta das células e falou, néo foi o suficiente. E o ruim era que ele precisava
de outra vacina que era muito cara e o hospital ndo tinha. Ai foi onde a gente... tava
correndo atras e indo no Ministério para conseguir e era duas era R$ 30.000".

O momento da coleta é vivido com expectativa, no entanto, ele pode ser
malsucedido, no caso dos transplantes autélogos, quando ndo € possivel coletar a
quantidade de células suficiente para realizar o procedimento apds a mobilizagdo, o que

pode provocar sentimento de tristeza e frustracdo diante de todo o esfor¢o para realiza-lo
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e expectativa de controlar a doenca. Apesar do tema ainda ser escasso na literatura
brasileira, ele é uma realidade bastante frequente, demandando habilidade da equipe para
transmitir essa informagcdo, acolher paciente e familia, e orientar sobre a existéncia de

tratamentos alternativos que podem auxilia-los.

Para Leitdo et al. (2014) a condicao da saude publica do Brasil é discrepante em
relacdo ao texto constitucional, que garante que a salude é direito de todos e dever do
estado. Quando a demanda é de uma medicacdo especifica, ndo ha garantia de acesso,
apesar da organizacdo politico-administrativa da Politica Nacional de Assisténcia
Farmacéutica (PNAF) e da Relacdo Nacional de Medicamento (RENAME). Os autores
afirmam que a forma que o cidadao encontra para fazer valer o seu direito constitucional
¢ por meio dos processos judiciais, do fendbmeno da judicializacdo da saude, que
compreende a atuacdo do poder judiciario em prol da efetivacdo da assisténcia médica e/

ou farmacéutica. O que repercute tanto na politica de saide como nos cofres publicos.

e Ligacdo para a realizacdo do TMO
Apbs a realizacdo de todas as avaliacdes, exames e da coleta de células o paciente
fica esperando para ser convocado para a realizacdo do procedimento. A ligacdo para o

transplante desperta sentimentos de alegria e nervosismo.

P8: “Ndo, era so a ansiedade mesmo de vim logo pra acabar com isso. E, tava, ansiosa
prafazer logo. Era pra fazer logo, porque a gente fica esperando chamar, né? Ai “tomara
que chama logo, tomara que chama logo.” Ai...Ah, chamaram, ligaram era umas quatro
horas da tarde, na mesma hora a gente veio. Eu fiquei... me deu um nervoso na hora,
mas, de repente, eu disse, “ndo, tem que ir, tem que ir logo”, né? Ai vim, alegre, feliz
porque eu sabia que nada de mal ia acontecer. Que Deus prepara tudo pra gente, né.’

Alguns pacientes buscam suporte na fé para conseguirem lidar com essa etapa.
Para Oliveira et al. (2010) e Freitas (2017) o uso da espiritualidade/religiosidade pode

funcionar como um recurso para lidar com a incerteza diante da doenga cronica, que esta



71

associado a concepcdo de morte e pode suscitar reflexdes sobre a terminalidade e o

sentido dado a vida.

e Transplante
A vivéncia do transplante é Unica para cada paciente. A infusdo das células é uma

das etapas mais aguardadas, desencadeando muitos sentimentos, pensamentos e fantasias.

P7:“O primeiro momento acho que foi quando eu fiz o transplante. Eu ndo sei se é porque
eu ja tava assim, muito emocionada. Tava esperando por isso, né?Ai chegou... de repente
chegou a medula pra poder... Aquilo ali é o momento que me marcou...”

P2:* Porque ndo foi como... foi mais simples do que eu pensava que ia ser. Eu pensei
que ia ser mais dificil, pensei que ia demorar mais e ainda foi rapido, foi... 50 minutos
eu acho. Imaginava que eu ia ficar ali no soro e ndo sabia, ndo tinha nem nogéo como é
que as células iam ser inseridas, eu sabia que ia ser pelo cateter, eu ndo sabia que ia
ter... que elas iam ter que ser... iam ter aquela substancia do milho, né? Que era porque
eles usavam ela pra manter células vivas, né, manter as células, era isso também. Falta
de explicagcdo em relagdo a isso”.

P4:“So6 na hora do transplante, foi muito ruim. Porque na hora que comegou, eles
falaram que era tudo simples, que eu s ia vomitar. E néo foi, eu fiquei com a boca toda
espinhando assim, parecia que minha boca tava cheia de espinho, minha barriga inchou
na hora, parecia que tinha espinho também, sabe? Eu fiquei agoniada. Ainda bem que
foi s6 uma hora, eu tava contando a hora pra acabar logo. Entéo, eles falaram que era
tranquilo e ai ndo foi tranquilo como eles falaram que era. Todo mundo dizia, “ndo, é
tranquilo, é calmo, vocé vai ter so um pouco de enjoo.” Hum! Pouco de enjoo, passei
muito mal. Ndo, no outro dia ele chegou e falou assim... “dona P4, a senhora
sobreviveu.” ((risos)) Doutor TI, brincando sé. ((risos)) Eu falei, “meu Deus! E um
negocio esquisito”
disse, “a senhora teve é sorte que tem uns aqui que a pressdo sobe.”Outros...” deixa eu

, (até pra ter) perguntado se tinha sobrevivido o transplante. Ai ele

’

ver, “a pressdo sobe, outros a diabete fica alta também, e a senhora ndo teve nada disso.’
eu falei, “mas eu tive outras reagdes mais ruim, né?”’, que parecia que eu tinha comido
alguma coisa que tinha feito mal” .

Na fala de P4, observamos que determinadas informagdes foram omitidas pela
equipe, segundo ela, fazendo com que acreditasse que o transplante fosse um
procedimento mais simples do que realmente aconteceu com ela. Fator que pode interferir
no exercicio da autonomia plena da paciente sobre a realiza¢do do transplante, pois sera

gue se a paciente estivesse ciente de todos os riscos do tratamento ela teria consentido em
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realizar o tratamento? O que nos remete aos termos utilizados por Geovaninni e Braz
(2013) sobre a relacdo meédico-paciente envolvendo “mentira piedosa” e “falsidade

benevolente” para a realizacdo do tratamento.

Andrade et al. (2016) apontam que o melhor conhecimento sobre o diagndstico e
tratamento podem favorecer rea¢es mais brandas dos pacientes, configurando uma nova

relacdo entre doenca e sujeito, além de reduzir inseguranca e ansiedade.

e Internacéo
A internacdo foi considerada pelos pacientes 0 momento mais dificil de todo o
tratamento, uma etapa de batalha para alcangar uma vida nova, em que sofrem os efeitos
colaterais da quimioterapia, ficam em regime de isolamento protetor para minimizar os
riscos de infecgdo, longe de amigos e familia, vulneraveis em que vivenciam incerteza, e
muitas vezes desesperanca, quanto o seu futuro. E um momento que requer muita atencao

da equipe.

P2:“ Que me marcou foi a quantidade de... a quantidade de quimioterapia que eu fiz al
dentro. Foi a fase mais dificil. Porque foi mais sofrida, a quimioterapia era forte, s6 que
eu ndo senti tanto os sintomas, mas eu fiquei mole mesmo. Fraco e eu levantava queria
desmaiar, queria cair eu fiquei meio assim...eu ja ndo conversava muito...nesses sete dias

’

Ndo conversei’ .

P4:“Uma vez eu fiquei triste querendo chorar de tanta saudade de casa, eles foram la e
falaram, “ndo, dona P4, calma. Fica calma, ja ta chegando o dia da senhora ir pra casa,
tenha paciéncia, tem uns aqui que passa quase dois meses, a senhora s t4 com uns dias
aqui. ” Que bate aquela saudade da familia sabe?

P7: “Foi a internagdo, os dias que eu fiquei internada, sozinha dentro daquele quarto,
quarto escuro, fechado. E s6 com a entrada das enfermeiras, essa época é ruim, isso foi
dificil. Que passa muito mal, e eu ja vinha de um hospital, que eu fui internada fazendo
as outras quimio, que minha familia podia ficar comigo direto, 24 horas. Ai eles
revezavam entre eles, entdo néo ficava sozinha. Aqui eu passei horas sozinha, sabe? Ai
ficava muito deitada. Ai isso € ruim, vocé parece que a vida td4 acabando. A vida ta
acabando quando ta sozinha dessa forma”.
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P8 “As enfermeiras iam la, conversava comigo. (Técnico) de enfermagem me tratavam
bem. A gente ficava sozinha, né? Quando ia, a gente ficava feliz, que mais marcou mesmo
quando eu ficava sozinha, que ndo recebia uma visita. E, ai quando as meninas chegava
pra me visitar, a gente se animava...quando t& la dentro parece que a hora passa mais

1

répido quando chega uma visita, quando a gente ta sozinha parece que custa mais.”.

Os pacientes sdo exigidos fisicamente e emocionalmente. A sensacdo € que 0
tempo passa mais lentamente, principalmente, porque o paciente esta privado de ser quem
é, em funcdo da doenca e se vé obrigado a se submeter a rotina hospitalar para se
recuperar, uso de diversas drogas, manuseios constante da equipe em seu corpo. Diante
de todo o contexto o humor fica mais rebaixado, sendo a atuacdo do psicologo

fundamental para auxiliar a adaptacdo a esse contexto.

A maior interacdo desses pacientes ocorre com os profissionais, principalmente,
técnicos de enfermagem, enfermeiros e o pessoal da limpeza. O suporte desses enfermos
é dado pela equipe que é demandada a atender as necessidades de cuidado que extrapolam
o tratamento e demandam cuidado integral. Achados que sdo corroborados por Matias et

al. (2011) e Pontes et al. (2007).

Em estudo de caso realizado por Pontes et al. (2007) identificou-se que o paciente
que vivencia essa situacao sofre com a auséncia da familia, 0 medo da morte e a incerteza
quanto ao futuro, protecdo exagerada e imprecisdo de informacdes e excesso de manuseio
pela equipe de enfermagem. Ainda ocorre a desorientacdo pelo afastamento da rotina

trabalho, lar e a restricéo fisica.

O isolamento foi relatado por sete pacientes como uma experiéncia traumatica,
demonstrando o qudo impactante esse momento foi em suas vidas. E importante pensar
nos beneficios que essa medida traz, pois ao mesmo tempo que busca prevenir os doentes
de riscos de infecgéo, os privam do suporte emocional no momento que mais precisam.

A equipe se Vé incapacitada de ir além do cuidado mais técnico devido a grande demanda
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de trabalho, falta de tempo e dilemas ético (relacdo profissional x pessoal) e 0s pacientes
se percebem sozinhos vivenciando o0 momento mais dificil de suas vidas e longe de seus

familiares/cuidadores. E importante refletir como garantir um cuidado mais efetivo.

e A pega da medula
A pega da medula é o evento associado ao renascimento, aos sentimentos de
felicidade e a sensacgéo de dever cumprido. A informacdo da pega da medula é o momento
mais aguardado pelos pacientes, a forma como ocorre essa comunicacdo pela equipe € de

reconhecimento de todo esse processo e celebracdo da “vida nova”.

P1: “A noticia que a medula pegou. Foi muito bom, 0s meninos chegou, fez festa, teve
bolinho, eu tirei foto, foi uma festa, né? E porque eu achei que foi bom final, né? Eu creio
que eu vim fazer na esperanga de ndo ter mais nada, né?” .

P2: “Outro momento que eu... que eu nunca vou esquecer foi 0 da pega, né? Vazou, ne?
A médica foi 14 comigo ndo falou nada sé que ja tinham me falado. Porque todo mundo
quer dar uma noticia feliz pra alguém, né? Todo mundo fica com vontade, ai tem gente
que ndo aguenta e fala. Foi bom, porque eu tava ansioso, né? Pra mim foi bom, mas néo
foi tanto porque a surpresa ndo foi a mesma coisa.”

P4: “Foi a equipe la que bateu os parabéns pra mim. Ai eu falei, “meu Deus, ndo é meu
aniversario.” Quando eu olhei, ai tava pregado na roupa deles, né? A pega da medula.
Ai levaram um pedaco de bolo pra mim gostoso! ((risos)) Tinha tempo que eu ndo comia
nada gostoso.”

P5: “O momento da pega. Eu ndo esperava assim, como eles esperavam de décimo quinto
ao vigésimo dia com décimo terceiro dia eu estava deitado, mas 11 horas da noite eu
estava até me preparando pra dormir e quando eu percebo, entra na porta os enfermeiros
e os médicos da noite, do plantdo, com certificado entrega de medula e dando os
parabéns de boa... pra mim foi um momento também inesquecivel. Foi um momento
também muito importante. Eu chorei de alegria, sabe? E sabendo que aquilo ndo tinha
acontecido por acaso. Eu tive tempo pra chegar naquele momento, foi sofrido? Foi. Mas
foi muito importante pra mim. E estd sendo”

P6: “A pega da medula. Por que é uma coisa que voCg ali teve uma certeza que deu certo.
Coisa que vocé vé que é certeza, uma coisa que deu certo, a gente vé no gesto, no olhar
da pessoa, no modo de falar, ¢ uma coisa muito alegre. E um momento que vocé espera,
vocé faz, que vocé espera que dé certo. E, momento tinico”.
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Os familiares também retratam a pega da medula em sua linha do tempo como
uma conquista e algo importante para eles. No entanto, apesar da familia ser reconhecida
como importante pelos pacientes e pelos profissionais durante o transplante, infelizmente

néo participa do momento da comunicagao sobre a pega da medula.

F4:* eu ndo tava aqui nesse dia... Mas teve a pega da medula, que meu filho ligou e
chorou muito nesse dia. Disse que tinha pego a medula que... eu sei que ele chorou muito,
ele falou comigo por telefone, que levaram bolo pra ele”

F7:“Assim. A hora da pega... no dia que eu vim visitar, ai, a gente tava naquela
expectativa, né, ja tinham falado que tava proximo, ai, na hora que eu tava saindo o
médico acabou chegando...ai, depois, ele pegou e mandou a mensagem, oh, pegou, a
medula pegou. Ai, eu falei, assim, poxa, doutor, eu tava bem ai, na hora, né, devia ter
aproveitado a situacdo talvez, acho, que a Unica coisa que me trouxe tristeza foi isso,
entendeu. De eu n&o ter recebido a mensagem junto com ele”.

O sentimento de tristeza referido pelo F7 é compreensivel, uma vez que fez parte
de todo esse percurso, e no momento de celebragdo da enxertia, a sua participacdo foi
excluida. A concretizacdo da pega da medula é importante para os pacientes e familiares

poderem elaborar para prosseguir em suas vidas.

e A alta hospitalar
A alta da enfermaria s6 é permitida quando a medula 6ssea esta trabalhando bem,
ou seja, produzindo células do sangue que protejam contra possiveis infeccdes e
hemorragias (INCA, 2010). A alta hospitalar ap6s a realizacdo do transplante é
simbolicamente considerada como um momento de realizacdo, felicidade, liberdade e
“terapia”, termo usado para esbogar sua saida do isolamento prolongado. Permite o
retorno do sujeito aos poucos a sua vida, o restabelecimento do contato com as outras

pessoas, a busca de sua autonomia (Oliveira et al., 2009; Salvatori & Sa, 2012).

P2: “ Outro momento que foi bom foi logo o outro dia da alta, né? A felicidade de sair
daqui, fiquei 31 dias ai eu tava indo embora. ((risos)) Foi muito bom no dia da alta, né?
Senti livre de verdade, foi surpresa que eu pensei que eu ainda ia ficar mais uns dias, né,
mas ai ele disse “Ndo, vocé vai embora ja depois de amanhd’ ai no dia 29 ele ja veio

’

(deu alta).Jd, tava tranquilo, s6 ainda um pouco... um pouco com dor de sair do carro...’
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P5: “No dia que o médico chegou, no sabado, e ele me deu alta. Comega assim: pela
alimentacdo. No momento que ele entrou na sala la que eu estava ele me viu chorando e
ele perguntou pra mim, botou a mdo no meu ombro e perguntou “P5, por que vocé estd
chorando?” eu disse “doutor, eu estou chorando de fome”. Ele disse “é esse o seu
problema?” eu falei “‘é, eu ndo consegui mais me alimentar aqui dentro do hospital com
a comida do hospital. Nado é que a comida ndo preste, ndo tenho nada que me queixar”,
entdo ¢ um momento que eu ndo consegui mais e ele disse “olha, se o seu problema é
esse vou resolver agora, vou te dar alta”. Ai foi o momento que eu, sabe? Desabei em
choro, mas ndo de tristeza, de alegria porque eu estava indo pra casa e sabendo que eu
ia me alimentar bem. N&o pela comida de casa seja melhor, claro que... mas € porque em
casa é uma alimentacdo muito mais precisa, sabe? Posso te dizer assim. Uma
alimentacao que a gente esta ali, esta comendo perto dos outros, isso influencia a gente.
Ele imaginava que fosse... que eu estivesse sofrendo uma dor, alguma coisa mais séria.
N&o, sabe? Eu falei pra ele, eu fui sincero, realmente era aquilo, era fome s6. Olha,

’

quando eu olhei pra ele e vi que ele se mobilizou junto comigo...’

O relato do P5 com o médico vai muito além do que estava sendo dito sobre a
alimentacdo hospitalar que ndo conseguia suprir a sua fome, representava a privagéo do
convivio social, do contato mais proximo da familia, do esgotamento fisico e da
sobrecarga emocional devido o confinamento. O médico por meio da sua preocupagdo
com a queixa do paciente conseguiu compreender a demanda, demonstrando empatia. E
0 usuario conseguiu compreender toda a comunicacdo envolvida tanto verbal quanto ndo
verbal, demonstrada (“vi que ele se mobilizou comigo”, aspecto valorizado nesse

momento de vulnerabilidade.)

e P6s-TMO
O paciente submetido ao transplante de medula 6ssea venceu uma etapa muito
dificil e ap6s 0 TMO recebe varias orientagdes referente a cuidados (alimentacéo, higiene,
se atentar a sinais e sintoma, uso de medicamentos) para continuar a sua recuperagao.
Ap0s a internacdo o paciente passara a ter consultas no ambulatério pés-transplante. No
inicio, a frequéncia no hospital € maior devido ao uso de medicacéo, exames e consulta.
Mas com a recuperacao, 0s retornos passardo a ser espacgados (Associacdo da Medula

Ossea [AMEQ] 2017).
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P7 : “falta de informagdo mesmo, que teve dias que eu fiquei o... eu fui informada que eu
ia ser atendida num dia, num horario e ndo era aquele horario, e eu fiquei o dia inte...
uma manha toda esperando e a consulta foi no final do dia, 17 horas. Mas foi... acho
que foi falta... de informagéo mesmo sabe? As meninas ndo sabiam que era diferente
sabe? Ai logo, no dia mesmo que eu fiquei aqui muito tempo, eu fiquei sem comer, porque
eu ndo conseguia comer comida, e quando eu fui embora, que eu fui atendida muito tarde,
que eu fui embora, eu acabei desmaiando I4 embaixo, que baixou a pressdo. Mas ai
depois disso ja tinha conversado com a médica e tudo, ai ela me falou mesmo, “ndo, vocé
tem que ser a ultima, vocé ndo pode ser (mais)” até entdo eu ndo tava sabendo. Ai eu
fiquei esperando até ser atendida, mas foi s6 nessa época, depois ndo...Ai foi onde que
eu fiquei meio assim, achei que era descaso mesmo, a gente fica meio chateada, né? Ja
passou por tanta coisa...E igual eu falei pra ela, “(eu dependo do meu irmdo) das pessoas
pra me trazer, ai (eu dependo) dos meus irmdos, eles trabalham”.

Nos dias de acompanhamento pos-transplante o evento que ficou marcado para
P7 foi a falta de comunicagao ou desencontro de informagdes entre a equipe em relagado

ao horério do seu atendimento.

A falta de comunicacdo clara prejudica o doente e sua familia que tem o transtorno
com relacdo a logistica de deslocamento para o hospital, a sua recuperacéo e a confianca
na equipe. E importante observar, que o paciente de TMO foi exposto ao rigoroso regime
de tratamento que provoca diversas alteracbes emocionais no individuo e que no
momento de acompanhamento pos alta ele necessita que todo o seu contexto seja levado
em consideracdo. E fundamental que toda a equipe esteja inteirada dos cuidados
necessarios ao paciente pos-transplantado para melhor atendé-lo e que a instituicéo deixe
claro o seu fluxo de atendimento para auxiliar a compreensdo do seu publico e prevenir

transtornos, como por exemplo, exposicao a risco de infeccao.

A comunicagdo na linha do tempo emergiu como uma estratégia de
enfrentamento/ suporte social, primeiramente busca-se descobrir o diagnéstico da doenca
(temética: recebimento do diagndstico), posteriormente, demanda-se por orientagdes que
podem esclarecer/confundir os usuarios e gerar o sentimento de medo (tematica: coleta

de medula e ligacdo para a realizagdo do tmo); transplante & marcado por omissao de
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informagdes (tematica: transplante); a comunicac¢do com os profissionais pode transmitir
paciéncia e auxiliar a forma de aplacar a soliddo (tematica: internacao); a noticia da pega
da medula é um momento de celebracdo da vida e representa a exclusdo da familia nesse
momento (tematica: pega da medula); o p6s-tmo é um momento de desinformacdo
(temaética: p6s-tmo). O estabelecimento de comunicacao paciente-familia-equipe pode se
dar como estratégia de enfrentamento na resolucdo de problemas e busca de suporte,

assim como identificado no estudo de Santos, Camargo, Santos e Lolatto (2017).

6.3 Analise das entrevistas
Apresentaremos em seguida a andlise das entrevistas sobre o processo de
comunicacdo, seus aspectos facilitadores e dificultadores com paciente, profissional de

salide e equipe sobre temas diferentes dos que emergiram na linha do tempo (Tabela 6).

6.3.1 Comunicacao no transplante de medula 6ssea

Tabela 6

Percepcéao sobre a comunicacgdo no transplante de medula 6ssea

Pacientes Familiares Profissionais
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A gente se sente Teve bastante informacdo Paciente tem medo de
agradecido sobre o que eu ia falar sobre o transplante
acontecer
N&o quero ser maltratado A linguagem precisa ser
adequada

Teve bastante informacao
sobre o que ia acontecer O papel do médico é de
falar todos os riscos

Dificuldade dos pacientes
em retirar a davida com os
médicos

Quando ha abertura, os
pacientes falam de tudo

Os pacientes tiveram dificuldades de relatar diretamente o que consideravam
importante na comunicagdo com os profissionais da instituicdo, algumas vezes
comparavam a atendimentos anteriores em outros hospitais, destacando o atendimento no
centro transplantador como diferenciado das demais instituicbes, em termos de
atendimento, disponibilidade de recursos e esclarecimento de informagdes. Outros
trouxeram momentos em que a comunicacao estabelecida na percep¢do deles ndo foi
adequada, emergindo trés temas: “ a gente se sente agradecido”, “a gente ndo quer ser
maltratado” e teve bastante informacgdo sobre o que ia acontecer. Destacamos abaixo
algumas falas para ilustrar as tematicas que foram nomeadas com o sentido global das

falas.

e “A gente se sente agradecido”

P10: “Eu n&o tive dificuldade em termos ... porque geralmente tem todo um processo de
um, vamos supor... digamos assim, porque tem um sistema, né? E geralmente todo mundo
trabalha pelo sistema, ai se 0 sistema atrasa as vezes nédo € culpa do profissional, né? Ai
se 0 sistema atrasa, beleza, eu sou uma pessoa 100% compreensiva. Agora se eu notar
que o profissional ta... ai eu fico um pouco transtornado, mas... entendeu? Foi super
excelente. Se vocé e profissional e vocé ndo tem o seu material, as vezes vocé fica a
desejar, né? Se vocé ndo tiver... por mais que vocé tente explicar, sempre ele vai querer
dar o melhor dele, né? Mas as vezes nao tem. Aqui nem tanto, mas em outros... de 14 de
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onde eu ja venho, em outras historias ja teve muitas situagoes de dizer “olha, a gente ndo
vai poder”. E aqui ndo, eu acho uma coisa bem interessante. Coisa que, por exemplo, eu
passo 90 dias |4 pra fazer, aqui eu fiz em uma semana, entendeu? Vocé se sente mais
confiante e uma coisa assim mais... entendeu? Com a certeza que ta4 dando tudo certo,
entendeu? No municipio é em torno de 90 dias pra vocé obter um resultado e tudo,
entendeu? Entdo (quando chegamos) tivemos uma boa resposta e em uma semana
fizemos todos os exames, al a gente se sente muito agradecido nesses termos assim...”

P4: “Tudo foi bom, eu ndo tenho nada a falar, s6 agradecer sabe? Elogiar a equipe, foi
toda boa. Foi bom, porque gracas a Deus eu ndo reprovei em nenhum. Todos que eu
passei gracas a Deus, que quando € reprovado, né? O transplante demora fazer. Gracas
a Deus foi tudo normal. Foi muito bom.”

Chamou a nossa atencdo a reacao dos pacientes ao demonstrarem sentimento de
gratiddo ao conseguir acesso ao tratamento, se surpreenderem ao conseguirem realizar
consultas e exames, que sdo demorados em outros locais, e por serem considerados aptos
na avaliacdo para o transplante. Apesar do direito a saude ser garantido pela Constituicdo
Federal de 1988, observamos a dificuldade na prestacdo da integralidade do cuidado, o
que acaba prejudicando o estado clinico dos pacientes e abalando o seu estado emocional,
pois ndo sabem se conseguirdo ter acesso a terapéutica que poderd possibilitar a

continuidade da sua vida.

O sentimento de gratiddo também foi observado por Sorayane e Polejack (2016)
como fator que influencia a percepg¢do do usuario sobre a comunicacao do servigo. Outro
fator que é apontado pelas autoras é o fendmeno da desejabilidade social que pode
minimizar a insatisfacdo quanto a comunicacdo em salde, pois a pesquisa foi realizada

por uma profissional que integrava a equipe.

Os pacientes também avaliaram a assisténcia prestada pelos profissionais de satude
tanto no servicgo de origem quanto na instituicdo atual, se destacavam aqueles que queriam
dar o seu maximo, independe de ter disponivel material ou ndo, colocando o doente como

prioridade, quando isso ndo acontecia gerava descontentamento nos pacientes.
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e ‘“a gente nio quer ser maltratado”

P2: “ aqui é diferente, né? Tratamento, é bom.. ld no nosso hospital X que é o do cancer
no W é complicado assim, eles ndo tratam o paciente bem assim, parece que eles sdo
superior a gente, a gente sente isso na pele , fiquei internado 14 e era totalmente diferente.
Ent&o acho que antes de eu internar aqui eu fiquei um pouco receoso disso, mas quando
eu internei eu vi que ndo era... ai eu ja me senti mais tranquilo, porque eu tive uns
conflitos na época que eu internei 14, por isso. Pelos tratamentos ndo muito adequados e
por erros deles também, teve um enfermeiro que queria me... fazer quimioterapia em
mim, queria fazer cisplatina em mim duas vezes em menos de /0 dias, ndao pode.”

P3: Tem lugar que vocé chega ndo... ddo ma resposta na gente demais. Senti sem graga,
né, ndo t4 esperando, né? Vocé pergunta uma coisa e sai com... dando mal resposta pra
gente.

Percebemos nas falas desses pacientes uma trajetéria marcada de sofrimentos, ndo
sO por causa do adoecimento, mas também devido a falta de tratamento humanizado a
pessoas que ja se encontram fragilizados o que acaba gerando desconfianca, medo de
maus-tratos, impoténcia e submisséo diante do contexto, porque se veem dependentes dos
profissionais e necessitam realizar o tratamento para melhorar.
P9: “A nao ser um dia que a menina chegou e falou assim “olha, vocé para... vocé segura
mais...” porque eu fazia xixi a cada meia hora, né? “vocé segura mais porque vocé esta

fazendo muito pouco xixi e as enfermeiras tdo — de madrugada — t&o muito cansadas pra
te atender a cada meia hora.”

Ocorre um distanciamento, uma desvalorizacao da relacéo paciente e profissional
da saude, em que o profissional desqualifica a fala, a experiéncia do individuo e sua
historia, prestando a eles um atendimento técnico e por vezes desumanizado devido a
falta de atencdo e acolhimento as suas demandas. Isso acaba por desestimular a

participacao da pessoa doente nessa interacao.

A oferta de informacéo sobre o transplante foi um tema que emergiu no grupo de
pacientes e familiares, sendo considerado importante para facilitar a compreenséo sobre

toda a terapéutica. Apresentamos as falas de pacientes e familiares abaixo.
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e Teve bastante informac0es sobre o que ia acontecer

P6: “Tudo o que eles poderiam me passar de informacdo...todas as duvidas que eles
tiraram, né? Eu acho que isso é importante vocé saber sempre do que ta acontecendo e
o0 que pode acontecer, né”

P9: “Olha, sinceramente eu acho que foi a enfermagem... ndo, desde a consulta com o
doutor T1, né? Que é maravilhoso ai. Até a consulta com psicologa, ne? A enfermeira
que me deixou bem claro o que realmente ia acontecer, que ali eu via clareza de como a
coisa ia acontecer, como ela me passou perfeito, assim com relacdo celulas... e a
assistente social. ... porque o médico ele fala pra vocé na totalidade, né? Ele te da um
apanhado geral do que realmente é o transplante. Mas ai tem essa equipe que vOcé vai
realmente ser instruida, né? E as instrucdes da enfermeira foi muito assim, muito nao
sei... foi muito clara, assim, né? Inclusive me deu medo. Eu acho que cada vez mais
segura e cada vez mais entendida do que poderia acontecer, entendeu? ”.

F7: “a doutora T4... ela tem sido uma pessoa muito amiga... Se sentiu muito acolhido
por eles, ai, depois, pra marcacdo das consultas, também, e tudo, servico social, a
psicologia, tudo...teve bastante informac@es, esclarecimentos.... toda vez que a gente
ouvia aquilo parecia que a gente tava recebendo informacdes novas... além de esclarecer
bem esclarecido as informacdes, ficou como alerta todos os cuidados que a gente tinha,
talvez seja por isso, também, que a gente ta, assim, fica com medo, né, é por esse excesso
de cuidados.”

F5: “Geralmente eu procurava as meninas que tava ali dentro... a enfermeira
responsavel, né, perguntava como tava sendo o tratamento, se tava correspondendo, se

)

tava tendo o resultado, assim, que elas me passava o que tava acontecendo.’

A percepcao dos pacientes e familiares é de que eles tiveram muitas informagdes
fornecidas por toda a equipe a respeito do transplante, tanto médica quanto de outros
profissionais, enfermeiro, psicélogo e assistente social, o que possibilitou melhor
entendimento e receio (medo) em relacdo ao tratamento e aos cuidados. Chien-Ching
(2017) expressa que a qualidade da comunicag&o paciente-provedor foi identificada como

um fator importante e associada ao melhor desempenho dos enfermos no tratamento.

Scott e Sandmayer (2016) ressaltam que quanto mais 0s pacientes sdo preparados

para o transplante pela equipe meédica, compreendendo os seus efeitos e consequéncias,
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mais facil se torna o trabalho de toda a equipe de satde em orienta-los num dos momentos

mais criticos de sua vida.

Destaca-se a influéncia da qualidade da relacdo construida entre os atores para o
melhor andamento do tratamento, como € observado acima nas falas de P9 e F7 que
relatam sentimentos de seguranca e acolhimento dados pela equipe ao longo de todo o

processo.

A percepcdo dos profissionais é apresentada pelos seguintes temas ““a linguagem
precisa ser adequada”, “o papel do médico ¢ de falar todos os riscos”, “dificuldade dos
pacientes em retirar a davida com os médicos” e “quando ha abertura, os pacientes falam
de tudo” e serdo ilustradas pelas falas abaixo.

e O papel do médico ¢ de falar todos os riscos
Os médicos hematologistas sdo 0s responsaveis por indicar o transplante de

medula e a esclarecer sobre todo o tratamento de modo que os pacientes possam decidir

se desejam ou ndo realizar o transplante.

T1: “E o meu papel aqui (sorri) acaba até de ser de desestimular o paciente a fazer o
transplante, ele saber de basicamente de todos 0s riscos.

T3: “ A primeira consulta é bem agressiva, assim... que a gente fala todos os riscos, que
tem risco de morrer, mieloma que ndo vai curar com transplante. Entdo as vezes 0s
pacientes saem super assustados, mas eu acho que esse choque assim de realidade é

)

bom...".

A primeira consulta é organizada para que o paciente possa compreender todo o
processo de tratamento, sendo composta por uma grande quantidade de informagdes sobre
0 porqué da indicacdo, os procedimentos, os efeitos colaterais do regime preparatério, o
processo de transplante, o risco do DECH e os esforcos para sua prevencao, a sobrevida
global e a expectativa de cura, assim como prevé Scott & Sandmayer (2016). No entanto,

o contetido e o volume de informagdes transmitidos faz com que os médicos se sintam no
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papel de desestimular os candidatos ao transplante e ndo no papel de auxiliar na tomada
de decisGes mais conscientes sobre o tratamento, isso pode provocar sentimentos de

aversdo a figura do médico.

e E necessario adequar a linguagem

T2: “Com o paciente/familiares e a gente acaba explicando detalhadamente o que €

porque eles acham que vai tirar um pedaco do osso , vai fazer uma cirurgia.”

T3: “As vezes é dificil a gente passar pra eles uma coisa que eles nao tém nocédo de como
acontece, de tdo grave que é né, mas a gente tem pacientes muito simples que as vezes a
gente tem dificuldade de explicar o0 que acontece, a gente procura ser bem claro, assim,

dos riscos e dos beneficios pra que eles possam escolher de maneira mais consciente,

oy

ne.

Os profissionais referiram buscar adequar a linguagem para tornar as informacdes
compreensiveis, isso porque os pacientes chegam com conhecimento limitado do que se
trata o tratamentos e essa adequacao algumas vezes pode ser dificil devido ao formato de

consulta adotado pelos profissionais quanto ao contetdo e tempo.

e Paciente tem medo quando fala de transplante

T4: “ Acho que o principal sentimento deles é medo porque quando fala transplante, eles
acham que vao ter que operar e tudo, mas acho o principal sentimento é medo, é

undnime.”

Os profissionais percebem que 0s pacientes chegam assustados ao centro
transplantador, com medo relacionado ao transplante e ao seu futuro. A falta de
conhecimento sobre o procedimento e 0 medo podem fazer com que tenham varias
fantasias relacionadas ao procedimento, e que se ndo forem sanadas podem prejudicar

0 sucesso do tratamento. E necessario que além do profissional identificar o medo possa

atuar sobre ele.

e Dificuldade dos pacientes em retirar a davida com os médicos
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T2: “Para mim é muito pouco. Acho que eles perguntam muito mais para os outros
profissionais e para os outros pacientes do que para o médico... N&o sei se eles tém medo
ou eles acham que ndo podem, mas eu deixo bem aberto...eles vém com muita pouca
duvida, ou aquela coisa, quem nédo tem davida ou porque sabe tudo do assunto ou porque
ndo sabe absolutamente nada... E eu acho que é porque ndo sabe absolutamente nada.”

T5: “Talvez, eu acha que... eles tem um certo complexo de inferioridade.. As vezes eles...
eles chegam com perguntas. Eles nem chegam contando o que aconteceu. Eles
perguntam, chegam perguntando, quer tirar uma ddvida e de repente eles ja ficam atras
de vocé ja para querer contar tudo. Acho que talvez eles se sentem mais a vontade de
perguntar para enfermagem e as vezes ndo s6 para mim, muitas vezes eles perguntam até
para os técnicos...”

T79: “eu vejo que s@0 pacientes que tém uma dificuldade de talvez pedir para equipe
médica informacOes a respeito de como é que vai acontecer o tratamento adiante. Eles
buscam muitas informacg6es com a equipe multi, comigo, com os outros profissionais e ai
eu sempre falo para eles que a parte clinica eu ndo entendo nada.”

Percebemos que durante as consultas, os pacientes apresentam dificuldades de
esclarecer davidas com a equipe médica e adotam posturas mais passivas, questdes
importantes de ser investigadas, j& que sdo eles os responsaveis por fornecerem as

informagdes.

Percebemos que mesmo os profissionais reconhecendo o estado emocional que o
paciente se encontra, as primeiras consultas sdo muito informativas e " assustadoras".

Ficando o impasse se eles saem mais tranquilos ou ainda mais assustados das consultas?

Quando questionamos a equipe sobre as hipdteses para esse fendBmeno ocorrer
identificaram que os pacientes apresentavam pouco ou nenhum conhecimento sobre o
assunto, medo ou complexo de inferioridade relacionado ao médico que impedia a
interacdo, apesar do profissional identificar que a abertura para essa comunicagéo era
dada. Fatores relacionados apenas a dificuldade que os enfermos apresentam e nédo ao

formato como essa interacdo se da, ao modelo da consulta ou demais questdes envolvidas.
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A forma como se da a comunicacao profissional da salde e paciente, apesar de
buscar transmitir a informacdo para que esse tenha autonomia e tenha capacidade de
decidir sobre o seu tratamento, é questionavel, pois quando o paciente estd com medo,
ndo tem conhecimento sobre o que € falado, ndo esclarece as ddvidas com o médico, tem
a sua autonomia comprometida. Desse modo, resta ao paciente que o profissional faca a

melhor escolha para ele.

A relacdo médico-paciente ira depender do tipo de interacdo que se estabelece. O
modelo tradicional é o paternalista, no qual, 0 médico decide o que é melhor para o
paciente, de forma impositiva, sem levar em conta os interesses do usuario. Com o passar
do tempo houve uma maior valorizacdo do paciente em exercer a sua autonomia e decidir
sozinho o que é melhor para ele, apos as orientacdes da equipe. Ha um terceiro modelo,
no qual o processo de decisdo é compartilhado, pacientes e profissionais dividem suas

responsabilidades, constroem juntos a escolha do tratamento (Otani, 2013).

Em estudo do Instituto Dana Farber, prospectivo, com 313 receptores de TCTH
auto/ alogénicos e seus médicos, foram avaliadas respostas a questionarios em relacéo a
cura (com e sem TCTH) e mortalidade relacionada ao tratamento. Os resultados
apontaram que quando pacientes e familias escutavam noticias desfavoraveis a sobreviva,
poucas informacdes sdo retidas (citado por Scott & Sandmayer, 2016). O que nos leva a
observar outros mecanismos influenciando na relagdo médico-paciente, como o contetdo

que é fornecido e o impacto na vida do sujeito.

e Dou abertura e eles falam de tudo

T11: “Super fofos assim, super dispostos, a maioria né, sempre dispostos a fazer os
exercicios . Eu ndo gosto daquela coisa vamu la s6 fazendo exercicio. Ainda mais que eu
acho que a fisioterapia, € um dos que mais tem o contato com o paciente, para ndo ser
uma coisa magante também... eles contam a vida e eles séo muito carentes. E acaba que
com essa abertura que a gente da, eles se abrem e falam mesmo de tudo, da comida que

’

gosta.’
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T6: “Com os pacientes a comunica¢do é muito boa eh...é efetiva. Eu consigo passar para
0S pacientes o que eu quero passar para eles de informagéo e eu consigo com o tempo,
porque a gente fica muito tempo com eles, eu consigo receber deles o que eu preciso
de...de saber sobre a doenga, um pouquinho sobre a vida deles eh... eles ficam muito
tempo dentro da unidade, mas sem acompanhante entdo eu acho que até por isso, como
eles precisam conversar um pouco, eles conversam um pouco com a gente. Eles
conversam sobre casa, eles falam da doenca, eles falam do que eles estdo sentindo.”

T8: “Vocé consegue dar mais tempo para cada um deles e consequentemente vocé
conhecer cada um deles além daqui dentro do hospital, a vida deles , a rotina deles la

’

fora como era e isso agrega também o nivel da minha terapia .’

Com a equipe ndo médica, multidisciplinar, os pacientes adotam uma postura mais
ativa, porém muitas vezes questionam informacdes que deveriam ter sido fornecidas pelo
médico. A equipe multidisciplinar demonstra interesse em estabelecer uma comunicacao
que vai além do aspecto técnico instrumental, e valoriza o aspecto afetivo da relacéo.
Estabelecendo uma comunicacdo técnica com suporte emocional, assim como define
Bianchini (2015), provisdo de informacdo para a doenca e também para o suporte
emocional, para poder exercer o cuidado, pois reconhece que a escuta da histdria de vida,
sua cultura, seus gostos e preferéncias, auxiliam na formacéo de vinculo e na terapéutica

adotada.

Durante o acompanhamento dos pacientes onco-hematoldgicos e transplantados a
equipe de salde é responsavel em estabelecer comunicacdes consideradas dificeis ou mas
noticias emergindo os temas ‘“recidiva, piora de sintoma, Obitos” e “impacto do
tratamento na salde familiar”. Borges, Freitas e Gurgel (2012) definem como ma noticia

todo tipo de informe sobre doenca grave e morte .

Questionamos a equipe sobre quais sdo 0s momentos mais marcantes de se
comunicar com paciente e familiares emergiram os temas “recidivas, pioras dos sintomas

e Obitos” e “impacto do tratamento na estrutura familiar” apresentadas nas falas abaixo.

e Recidivas, piora dos sintomas, 6bitos
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T2: “Que recaiu a doenga, ou que ndo deu certo, ou que o paciente esta grave e que
provavelmente ndo vai resistir, principalmente para a familia. E para mim € dificil
também o explicar...”

T1: O momento da recidiva....embora a gente saiba que as recidivas podem acontecer €
sempre muito ruim. Vocé olhar no olho do paciente e falar que a doenca voltou e que
infelizmente ndo tem muito o que fazer.

T5: “Um deles é quando ele recebe alta e quando ele, por exemplo, tem a recaida da
doenca ainda nesse pos-transplante, nesse periodo tdo curto como 90 dias a gente fala
para ele, 0 médico fala, é explicado para ele sobre...sobre o transplante e a realidade
dele...olha vocé pode ter a recaida da doenca e tal , s6 que ele nunca vai esperar que
seja em 60 dias, pode ser em um més depois do transplante? Pode cada paciente vai
responder de uma forma. Mas eles nunca esperam que seja nesse periodo ou que
aconteca nesse periodo e quando acontece de que forma € que eu vou olhar para esse
paciente? E como... eu vou conversar com ele para que ele tenha expectativa para o
segundo transplante para ele passar novamente por tudo aquilo que ele passou que nao
foi facil no primeiro e mais no segundo que €é tdo grave quanto o primeiro a se realizar.
Isso mexe com vocé enquanto pessoa, porque vocé esteve ao lado dele em todo o tempo,
enquanto ele estava fazendo o tratamento e de repente ele teve a recaida da doenga e
agora vocé precisa ter outra forma de abordagem desse paciente para que ele néo
desista, para que ele ndo perca a esperanga’”

O momento de recidiva da doenca ap6s o transplante é descrito como um dos
momentos mais dificeis ndo s6 para pacientes, mas também para esses profissionais que
0s acompanharam ao longo de todo o processo. Observamos que apesar do cuidado ser
prestado com dedicacdo, o sentimento vivenciado pelos profissionais ao comunicar essa
noticia é de que o esfor¢o desempenhado ndo deu certo e que ndo ha mais nada para ser
feito, reforcando que na formacdo dos profissionais de saude, principalmente dos
médicos, o foco principal é buscar a cura. E perceptivel nos depoimentos acima, 0
sentimento de frustracdo quando isso ndo é possivel, o sentimento de impoténcia frente

uma doenca que segue o seu fluxo (Brasil, 2010).

Esta ausente na fala dos profissionais a no¢do de cuidados paliativos, assunto

ainda limitado quando falamos de TMO. Loggers et al. (2009) apontam beneficios dos
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cuidados paliativos, possibilitando consolo e esperanca a pacientes submetido ao

transplante alogénico independentemente de ter sobrevivido ou n&o.

e Impacto do tratamento na estrutura familiar

T10: “eu acho que a parte pior que eu lido assim é essa parte da familia, porque acaba
que vocé divide a familia, nem sempre pode mudar para ca toda a familia, as vezes é s
a mae e a filha, e essa méae vai ser a cuidadora 24 horas por dia, né, ou o pai, ou uma
tia, alguma coisa...quando a gente faz avaliacdo da casa também, muitos deles ndo tém
uma casa ainda que esta pronta para receber um pos transplante. Entdo ai, além deles
ficarem preocupados com a doenca em si, acaba que a gente da a noticia para eles que
eles vao ter que se dispor depois para arrumar a casa, para adequar tudo aquilo, e vocé
percebe que é familia que ndo tem uma condicdo financeira, e acaba que a gente vincula
0 tratamento, 0 sucesso do tratamento a isso, e iSSO me deixa, um pouco as vezes
angustiada, porque vocé sabe que ndo tem programa de... alias, até tem programa de
governo para isso, mas 0s que conseguem acessar mesmo S&80 poucos ”

T9: “ Assim de uma visdo geral ndo seria a mais dificil, mas eu considero complicado
quando o paciente vem sozinho ao atendimento, porque eu ndo consigo passar todas as
informagdes do tratamento e ai a gente fica pensando... eu fico pensando como é que sera
que é a rede de apoio dele, sera que ele tem ? Como € que ta? Entédo eu considero isso
um pouco mais dificultado. Eu entendo que o tratamento néo é sé do paciente. A familia,
eu percebo que é importante que ela saiba o que que ta acontecendo. ”

Os profissionais da satude consideram dificil conduzir suas avaliacbes sem a
presenca dos familiares, pois ndo conseguem transmitir todas as informacdes que também
dizem respeito a eles e nem avaliar a rede de apoio. Além disso, os profissionais
percebem o impacto na estrutura familiar e socioeconémica na vida desses pacientes,

fatores que podem prejudicar ou até mesmo impedir a realizacao do tratamento.

Assim percebemos que a comunicacdo de mas noticias nao se refere apenas a
morte, mas a outras questdes, tais como algum beneficio negado, falta de acesso ao
transporte para o tratamento; perda do acesso venoso; recidiva de doenca; efeitos de
procedimentos mutiladores e incapacitantes; ineficacia dos tratamentos oncoldgicos;
finitude das possibilidades terapéuticas e morte trazendo impactos para todos os

individuos (INCA, 2010).
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6.3.2 Dificultadores da comunicagdo no TMO

Questionamos os participantes sobre a percep¢do do que dificulta a comunicagéo
paciente-familia-equipe de salde no tratamento de transplante de medula dGssea na

instituicdo. Os temas que emergiram encontram-se na abaixo (Tabela 7) :

Tabela 7

Dificultadores da comunicagdo

Pacientes

Familiares

Profissionais

O médico passa muito
rapido e com pressa

Paciente tem dificuldade de
informar a familia durante a
internacédo

A gente queria mais
espaco... “intimidade” com
os profissionais

Quanto eu quero saber
Falta falar a verdade
Falta ouvir o paciente

Desencontro de informacdes

Consulta médica corrida

Paciente tem dificuldades de
informar a familia durante a
internacéo

Medo do que ia ouvir

Tudo tem que ser falado com
cuidado

Falta um canal de
informacao com o0s
profissionais

Falta de profissionais de
Psicologia e Servigo Social
exclusivos do TMO

Os pacientes vém crus para
ca

Baixa escolaridade

E muita informac&o em
pouco tempo

Problema com o efeito das
campanhas de doagdo de
medula

6.3.3 Dificultadores percebidos por pacientes e familiares

Foram identificados temas comuns nas falas de pacientes e familiares, sendo estes:
“o médico passa muito rdpido e com pressa/ consulta médica € corrida” e “Paciente tem

dificuldade de informar a familia durante a internag¢ao”.

e Médico passa muito rapido e com pressa / consulta médica é rapida

P8: “ eles tratam a gente bem, ai (muito ligeiro) conversa com a gente. Ele passava
rapido tal, perguntava se tava bem e eu “tava, tudo bem”. O médico, ele passa muito
répido, né? Passa, te da aquela informacéo (de exame) e vai embora, porque ele tem
muita gente pra... ele ndo tem tempo pra parar um pouquinho, conversar.”

P3: “Aconteceu umas duas vezes ja....Que tem muitos que vocé chega no médico e ele
mal vé... ja cheguei em médico que SO virava a cara, passava a receita. E manda embora.
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Tem uns que d& patada na gente ainda. Mais no interior, né? Aqui até ndo... ai, nao...
N&o olhar pra vocé assim, passar a receita e manda... Tem vez que nem deixa vocé sentar
no banco pra atender vocé. Ai vocé fica sem graca, né? Ta sentindo a... sentir a dor e
ndo pode passar um remédio pra vocé... tem vezes que nem valia nada também. (N&o
procurava) se vocé tava sentindo nada. E era pagado ainda, tinha vez que era pagado.
Ah, que ndo importa... ndo importa com paciente ndo. Eles ganham por paciente, né?
Quanto mais rapido liberar vocé, melhor.”

No depoimento de P8 acima, vemos que a mesma traz novamente o sentimento de
gratiddo pelo atendimento prestado, no entanto, observa que o médico comunica o0 que é
essencial sobre os exames e ndo tem tempo de conversar, desse modo, ela chega a

conclusdo de que eles tém muita gente para atender.

No depoimento P3, traz a experiéncia vivenciada com diferentes médicos em
servigos publicos e privados, observamos que a pressa € uma variavel constante que
impacta diretamente na assisténcia do paciente, fazendo com que se sinta negligenciado
em relacdo as suas queixas e tratado como s6 mais um paciente, um nimero na estatistica
de atendimentos para aumentar o faturamento da institui¢do, e ndo como uma pessoa que

necessita de atencao, respeito e que precisa que a sua subjetividade seja considerada.

Rennd e Campos (2014) criticam a atuagdo dos profissionais mais voltados para
praticas burocraticamente controladas do que ser profissionais com autonomia técnica

para desempenhar sua melhor funcéo, o que compromete as relagdes de saude.

A familia também sofre com o impacto negativo das consultas médicas sendo

rapidas.

F8: “Olha, sentir eu sentia, mas ai nunca encontrava com esse medico. Visita de médico
é tdo rapido...sempre eu conversava mais com as enfermeiras...”

1

F10: “ Porque a consulta dos médicos é muito rapida, entendeu.’

F2: “Porque as vezes a gente sai daqui, a gente ndo consegue esclarecer tudo que o
medico diz na correria e as vezes sai daqui tem que chegar em casa vai lembrar alguma
coisa... Nao sei 0 que que &, eu sei que a consulta dele é corrida. O doutor as vezes pega
um paciente e demora, demora... ai vai, atende um telefone e fica no telefone, esquece o
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paciente... as vezes ele ja fica ali estressado de ta ali dentro. E aqueles pacientes pro
doutor, creio eu que seja seis ou cinco pacientes por dia em cada consulta, entdo, eu acho
que deveria agilizar mais um pouco o atendimento.”

Na fala de F2, observamos que o tempo destinado as consultas é insuficiente para
sanar todas as duvidas gerando o sentimento de insatisfacdo. Varios elementos séo
observados por ela, a quantidade de pacientes atendidos, o tempo de consulta entre um e
outro as vezes € discrepante, o uso do celular durante o atendimento que prejudica e
minimiza o tempo da consulta, e até mesmo o estado emocional que o profissional
apresenta, tudo isso, faz com que familiar e paciente sintam-se preteridos em razéo de

outras coisas.

Nossos achados corroboram o estudo de Godlewski et al. (2016) em que as
discussdes entre paciente e médico estavam frequentemente sob presséo. Os profissionais
pareciam estar constantemente impacientes e preocupados com outros assuntos,
fornecendo respostas curtas e incompreensiveis. Os paciente se sentiam sem importancia,
desrespeitados e desapontados. Entendiam que os profissionais cumpriam varias tarefas

em um curto espaco de tempo e que tinham que se dedicar a varios pacientes.

e Paciente durante a internacdo tem dificuldades de informar a familia

P2: “A familia, ela ndo... eles N80 comunicavam nada a eles, né? Era s6 pra mim mesmo.
N&o, acho que no transplante ainda, internado, eles ndo comunicavam, era s6 (por mim)
mesmo. Pesquisadora: E? E sentiu falta que tivesse essa comunicacdo com a familia?
Olha, no meu caso ndo, mas acredito que pacientes que estejam mais debilitados porque
eles ndo vao ta explicando, e se forem leigos também no assunto nao vao saber explicar
pra familia. Entao acredito que tem que ter sim uma consulta com familiares e explicar
tudo. Pesquisadora: Por que que vocé acha que assim, no seu caso falou assim “no meu
caso ndo” né? Eles falavam (tal)? Ndo, porque eu tava bem lucido de tudo. E sabendo
me comunicar também com minha familia sempre. Sempre, eu até gravava pra poder
chegar la. Pesquisadora: Com autorizagdo? Sem autorizacdo. Por que as vezes eu ndo
queria conversar com eles, né? Explicar tudinho ai eu “ah, ndo quero falar nada, vou
gravar, vou so mandar.” Pesquisador: Por que que vocé fazia isso? Pra evitar fadiga
de t& conversando. Ouvindo do médico, eles se sentem mais confortaveis, com uma
confianga maior e as noticias sempre eram boas.”
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F2: “Porque as vezes o paciente la dentro mesmo igual ele, ele (paciente) ndo sabe muito
atender o telefone né, perguntaram pra ele que remédio vocé anda tomando, aumentou
algum tipo de remédio ai? Ele, to tomando uma mas, ndo sei o0 que deram, so vieram e
me deram. E eu, e ai, 0 médico passou, 0 que que falou? N&o entendi direito ndo, o
médico falou isso e isso. Entdo a pessoa ja fica meio pro lado, 14 dentro, trancado, entédo
as vezes foge um pouco da memoria”.

O foco da comunicacéo dos profissionais médicos durante o transplante de medula
é voltado para os pacientes. Eles pouco tém contato com os familiares durante a
internacdo, uma vez que os enfermos, encontram-se em isolamento protetor e ficam sem
acompanhantes. O horario em que os profissionais de salde encontram 0s pacientes €
variavel, muitas vezes ndo coincidindo com a visita dos familiares e as informaces
didrias sdo passadas para os proprios pacientes. Contudo, ha alguns doentes que
encontram dificuldades de compreender ou repassar as informagdes fornecidas e acabam
também, tendo dificuldade de transmiti-las as suas familias, por exemplo, memodria,

orientacdo, impacto emocional e escolaridade.

Na fala de P2, observamos que tanto por desejo de se preservar quanto de repassar
mais confianca a familia sobre as informacdes médicas, dessa forma faz uso de uma
estratégia sem autorizacdo da equipe, a gravacdo de audio da visita, pois compreende que
ouvir do médico as informacdes transmite maior seguranca a familia. Em alguns centros
as gravacdes de consultas sdo permitidas para que 0s pacientes possam revisitar as

informacdes prestadas junto com a sua familia (Scott & Sandmayer,2016).
6.3.4 Dificultadores de comunicacéo percebidos pelos pacientes

Outros temas que emergiram das entrevistas dos pacientes foram: a gente queria
mais espago... “ intimidade”, quanto eu quero saber, “falta falar a verdade”, falta ouvir

0 paciente e desencontro de informagdes.

e A gente queria mais espaco... “intimidade”
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P10: “Ai as vezes (a gente queria), mas assim, vamos supor, mais informagdo e mais
assim intimidade, com facilidade, entendeu?”

P7: “Acho que no inicio a gente fica meio... receoso de as vezes falar e tudo mais. De
certa forma, com o tempo que a gente vai passando ali dentro, a gente vai pegando uma
certa amizade, intimidade, com todo mundo, até com o pessoal da limpeza, né? Eles
chegam, te cumprimenta, vocé conhece pelo nome as pessoas. ... mas depois que vocé
conhece a pessoa fica mais (leve) D& bom dia, d& boa tarde, passava pra ver se tava
bem, ndo era so pra.... Isso faz a diferenga, né.”

P6: “Entdo tem os que ddo espaco... E outros ndo. E, vocé tem que ter o seu espaco, né,
pra tirar suas duvidas, saber o que que ta acontecendo, o que que pode acontecer, o que

’

vai acontecer.’

Os pacientes apontaram em seus depoimentos que no inicio apresentavam receio
para se comunicar, dificuldade encontrada pela pouca “intimidade” com o profissional,
devido a falta de vinculo e a falta de espaco sentida para fazer colocagdes e retirar
duvidas. Aparentemente, aguardam dos profissionais a permissdo, o fornecimento do

espaco e 0 interesse por suas histdrias para poder interagir.

Neste contexto, o acolhimento a estes pacientes se torna fundamental e traduz-se
a busca do profissional pelo contexto em que o usuério esta inserido. Acolher pressupde
na atitude do profissional ouvir o que o paciente tem a dizer, isso inclui considerar seus
valores, sua cultura e levar isso em consideracdo durante todo o cuidado prestado a ele.

A falta de acolhimento prejudica a adesao ao tratamento do paciente (Cimino, 2016).

e Quanto eu quero saber

P3: “Tem muita gente que fica com medo de saber alguma coisa e ndo agradar, né? Uma
doenca....”

Nesse depoimento, vemos como 0 medo de saber alguma coisa que desagrade, por
exemplo, o cancer, influencia no desejo do paciente saber ou ndo da informacéo e
interfere na busca por tratamento. O que € um dilema ético para o profissional da satde

que necessita falar a verdade do que esta acontecendo para o paciente.

e Falta falar a verdade
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P2: “As pessoas tambem falavam “ah, porque vai fazer muita quimioterapia e tal” ja me
dava um susto assim. A quimioterapia foi ruim, mas...Eu senti assim que néo foi da forma
como falavam que ia ser. Acho que eles ndo deveriam falar que é muito forte a
medicagdo. Ah, isso dai que tu vai fazer é muito forte” isso ai eu ouvi muito. Isso ai
também eu ndo sentia bem quando eles falavam isso. Da uma enfraquecida no
psicologico.”

P4: Eu gostaria que eles falassem a verdade do transplante, né? ((risos)) Que nao fala.
(A gente sente que) que pode subir, acho que eles ndo falam porque fica com medo, ne?
Eu acho que eles ndo falam por isso.

A partir dos depoimentos acima, vimos que 0s pacientes sentem que a verdade
sobre 0 gque é o transplante ndo € passada. Para P2, ocorreram excessos sobre os efeitos
da quimioterapia e isso gera ansiedade. J& para P4, ele sentiu que a equipe minimizou 0s
efeitos do condicionamento para poupar o seu emocional, ou seja, evitando falar dos
riscos, inclusive da morte, 0 que pode se dar em protecédo do paciente ou dificuldade do
profissional em comunicar os riscos. Duas realidades distintas que demandam atencdo da

equipe sobre a necessidade dos sujeitos de informacao.

Thorne et al. (2013) destacam que o0s pacientes esperam abordagem
individualizadas de comunicagdo que levem em conta as suas necessidades, contexto
inserido e representacdes dadas ao cancer. Na medida do possivel esperam que essas
comunicagdes ocorram dentro de um setting de conexdes humanas associadas a relagdes

eficazes de cuidados de salide.

e Falta ouvir o paciente

P2: “so consulta os documentos, os exames, a gente ndo consulta... como é que a gente
pode falar, examinam a gente, s6 examina os documentos ai. Os outros dois nao,
examinavam a gente mesmo, (bem), conversava, ai... ai que tava a diferenga...sd 0s
exames, entrava na sala “tda tudo bem?” “ta.” Ta bom entdo” ndo da tempo de... Isso
atrapalha e muito, porque s6 pelo exame, e se 0 exame tiver errado? E isso, aconteceu
comigo isso, quando eu fiz a... eu fiz a (BVD), né? Fiquei curado, ai a doenga recaiu em
2016, ai eu fiz a HAISS, outro protocolo s6 que ai foi (refrataria), ndo fez efeito. Ai
qguando eu fui fazer as tomografias, né? Ai deu que ndo tinha, mas eu tava me sentindo
mal ainda, s6 que as tomografias ndo mostravam o tumor mais néo... Ai quando... eu...
al a médica... eu fiz os exames, tomografia, ela olhou, ficou desconfiada, eu falei “olha
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eu vou fazer logo (de novo).” Ai eu fiz de novo ja particular ai deu que ainda tava la a
massa. Entéo errou, né? Os exames ndo mostraram a realidade. Entdo acredito que eles

’

tém que olhar os dois. E ouvir o paciente também.’

Além da questdo da falta de tempo dada pelos pacientes para sanar as duvidas,
outra queixa apresentada é de que ndo sdo ouvidos. Alguns profissionais se concentravam
apenas nos resultados dos exames, sem levar em consideracdo o que eles tém a dizer,

fazendo com que se sentissem inseguros quanto a conduta adotada pelo profissional.

Dessa forma, percebemos que os profissionais adotavam o modelo da razéo
instrumental definido por Habermas (citado por Longhi,2013), utilizando uma
comunicacao técnica e que muitas vezes é considerada uma comunicacéo insuficiente por
ndo contemplar o desejo do outro ou o seu interesse, reforcando o modelo biomédico em
que o paciente ndo tem nada o que dizer sobre ele ou sua doenca, desqualificando o seu

saber.

No TMO percebe-se uma maior valorizagdo das tecnologias duras (uso de
maquinas de alta de complexidade) em detrimento de tecnologia leves (relacionais). No
entanto, ao se fazer isso, prejudica-se que haja um olhar e uma escuta que possam
compreender a complexidade da vida dos usuarios (historico, contexto social,
singularidade), o processo salde e doenca e seu sofrimento que influenciam na producéo
de sentido e na construcdo de sujeitos protagonistas em seu tratamento. Todos 0s
profissionais podem acolher, escutar, interessar-se, contribuindo para uma relacdo de
confianca e construcdo do processo de cuidado (Merhy & Feuerwerker, 2009).

e Desencontro de informacdes

P6: “As vezes de entender , porque a gente faz certas perguntas pra um e um responde

’

vocé fica naquela...’

P7: “ Porque se a gente sabe de uma informagdo que ndo é a correta, prejudica a gente,
né? Porque as vezes vocé recebe uma informacgdo que nédo é a correta. Até informacgao
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de saude, de algum processo, né? Entédo eu acho que seria isso ai, acho que comunicar o

1

que realmente é da area ... procurar o profissional certo, né? No caso, os médicos...’

P8: “Fu acho que eu fiquei um pouco com ddvida em relacdo a esse caso, sair daqui,
chegar em casa, se eu podia chegar perto da mulher ou néo, se ela podia ter em contato
comigo. Esse foi um assunto que eu mais... Pesquisadora: E isso foi uma coisa que nao
foi passada? Ou que vocé ndo... O que que aconteceu? Foi passada, SO que muitas vezes
de modo diferente. Ja falaram que eu podia chegar em casa e ter contato com a mulher,
beijo, relacdo, e outros falaram que ndo podia. Entendeu? Ah, no final, o0 médico me
falou que eu poderia dormir com ela. N&o falou que eu poderia fazer nada, falou que eu

”»

poderia ter o contato com ela e dormir. Essa foi a resposta que eu tive.

Os pacientes ao longo do tratamento apresentam diversas dividas as equipes sobre
as mudancas em sua vida em decorréncia do tratamento, se poderao voltar a mesma rotina
que tinham antes da doenca, quais 0s cuidados que serdo necessarios adotar para ter uma
boa qualidade de vida e se poderdo ter os meus projetos. No entanto, eles observam que
ndo ha uma uniformidade das informacdes prestadas, contribuindo para que eles fiquem

ainda mais confusos, inseguros e se sentindo prejudicados.

Nesse aspecto, o profissional de confianca reconhecido por eles como o detentor
da verdade sobre o tratamento € o médico. Os pacientes sempre se sentirdo dependentes
de uma assisténcia especializada e tem a necessidade de se sentir priorizados em seus

questionamento (Godlewski et al., 2016).

Esse tipo de situacdo € grave e compromete a seguranca do paciente em sua
recuperacdo, prejudica o seu autocuidado, além de comprometer a confianca na equipe.
Em reviséo de literatura Nogueira e Rodrigues (2015) identificaram alguns estudos em
que a falha da comunicagdo prejudicou o sucesso de tratamento de pacientes que foram
submetidos a cirurgia. Ponte et al (2017) em seu estudo de caso também encontra esse
tema como um dificultador. Importante ressaltar que essa categoria emergiu na linha do
tempo e na entrevista, alertando sobre a necessidade de uma maior coesdo entre as

informagdes prestadas.
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Outro fator a ser levado em questdo é que o préprio paciente é um dos agentes de
cuidado e o seu conhecimento pode ser repassado a outras pessoas, quanto melhor
esclarecido ele estiver, mais benéfico para a sociedade. No entanto, ele pode repassar

informacdes incorretas o que prejudica todo um sistema.

Um dos temas de interesse dos pacientes e que remete a volta a rotina diz respeito
a sexualidades, os pacientes podem apresentar receio e vergonha ao falar do tema
abertamente e esperam que os profissionais possam fornecer espaco para que a discusséo
apareca. No entanto, observa-se que os profissionais de salde apresentam dificuldade em
abordar o tema, priorizando outros aspectos do tratamento e € um tema menos explorado
e de forma generalista e que ndo contempla as especificidades de cada sujeito, isso pode
se ocorrer devido ao foco intenso na doenga e também pela sua formagéo, corroborando

os estudos de Canzona et al (2016) e Junqueira et al (2013).

6.3.5 Dificultadores de comunicacao percebido por familiares

Na entrevista com os familiares emergiram os seguintes temas: “medo do que ia
ouvir”, “falta de um canal de comunicag¢ao com a equipe”, “falta de Psicologia e Servigo

Social exclusivos para o TMO para conversar”.

e Medo do que ia ouvir

F9: “No comeco, eu tinha medo de perguntar, do que eu ia ouvir, né, se tava indo bem,
se tava tendo..., porque o transplante ele pode ter vérias reacdes, né. Na verdade, eu
tinha medo de conversar e descobrir outras coisas, mas depois eu descobri pra mim
cuidar dele, o bem estar dele, da satde fisica, emocional. Eu tinha que saber o que tava

’

acontecendo...’

O medo também afetou a interagdo do familiar com o médico de questionar, pois
este temia o que ia ouvir. Muller et al. (2008) chamam a atencgéo para o sofrimento da
familia do paciente submetido ao TMO, que esta sujeita ao prejuizo de sua saude, alto

nivel de estresse, reducdo no sono e a esperanca, necessitando também de atencdo, pois
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enfrenta a possibilidade concreta da perda do paciente. O suporte psicolégico pode
favorecer a esperanca, a reconstrucdo de vinculos e o fortalecimento da integridade

familiar.

e Tudo tem que ser falado com cuidado

F9: “Na verdade foi no Hospital Y, foi uma psicologa, ela chegou pra gente, vou até
discutir com essa psicologa, e falou que a gente ndo poderia ter mais filho e chegou e
falou de lata, assim, eu achei errado da parte dela. Ai depois eu conversei com a médica,
ela pegou e falou que poderia ter ou ndo. O paciente quando ele descobre a doenga é
muita coisa, muita coisa pra cabeca dele. Entéo, se vocé descarregar tudo de uma vez,
dependendo do paciente, igual la, no Hospital Y, a gente fica internado com quatro
pacientes, a maioria entra em depressdo. O meu medo era dele descobrir varias coisas,
assim, que muda a vida de uma hora pra outra, era a depressao. Isso atrapalha muito o
tratamento. Entdo, eu acho que tudo tem que ser falado com cuidado. Entéo, acho que,
assim, tem que ter um acordo no caso de psicologo e médico. Perguntar se 0 médico ja
esclareceu, porque a principio, todo mundo que entra la, quem nunca foi internado, todo
mundo é de branco ali, e vocé ndo sabe quem é quem, a ndo ser que fale, olha, eu sou o
psicologo, eu sou assistente social, eu sou isso. Entéo, eu acho, que algumas coisas tem
que ser explicadas pelo seu médico e ndo por uma pessoa que vVocé viu pela primeira vez

1

e fala uma coisa, entdo, assusta muito.’

Na fala da familiar se destaca o psicologo que para alguns é o profissional mais
capacitado em realizar a comunicacao com o paciente devido a sua formacdo, no entanto,
observamos que para F9 esse contato foi aversivo por varios fatores, por ndo levar é
consideracdo 0 momento vivenciado pelo casal, fornecer uma noticia dificil e de

competéncia do médico ainda ndo mencionada antes do estabelecimento do vinculo.

E importante que a comunicacio seja entendida como um processo. Os pacientes
ja se encontram abalados emocionalmente, ndo adianta descarregar varias informacdes ao
mesmo tempo. Devemos lembrar que eles encontram em processo de elaboragéo. Furber
et al. (2013) defendem que o paciente tem o direito de saber do seu diagndstico e
prognastico, mas ndo apresenta o dever de saber. E necessario que haja a capacitagio dos
profissionais para o estabelecimento da comunicagéo e o devido cuidado para transmiti-

las.
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e Falta de um canal de comunicagdo com os profissionais

F2: “faltou um pouco , da questdo deles passar contato pra gente. Porque as vezes eles
ligam de telefone, ndo sei se € da propria pessoa, ndo sei se € do hospital, entdo eu ndo
sei se também...regras, se pode, se ndo pode, né? Tipo, as enfermeiras, as meninas que
ficam ai, as vezes a gente esquece de perguntar alguma coisa, tendo o telefone facilita
um pouco mais... entdo tendo o contato com elas a gente ja esclarece alguma coisa e ai
elas podem também esclarecer diretamente com o médico, facilita mais a ligacéo delas
com o médico.”

F7: “ eu achava, assim, quando eu ndo podia vir , eu podia pelo menos ter alguma
informacdo dele, mas eu ndo sabia, falei, ah, ndo vou ficar ligando la no hospital e eu
também ndo tinha, a gente ndo tinha, as vezes, ele respondia no whatsapp e, as vezes,
ele ndo respondia de jeito nenhum, ai, esses dias me deixava muito nervosa, preocupada,

ros

ne.

Um dos entraves para a comunicac¢do no TMO segundo alguns familiares referiu-
se a falta de um canal de comunicacdo formal, um telefone, através de um call center,
com os profissionais para esclarecer as davidas. Isso fazia com que os familiares tivessem
dificuldades de esclarecer as suas duvidas, seja sobre o estado do paciente quando
internado, sintomas apresentados quando esses ja estdo em casa ou cuidados. A
dificuldade em se comunicar com os profissionais desencadeava sentimento de

inseguranca, receio, nervosismos e aumentava a ansiedade devido a falta de informacGes.

e Falta de Psicologia e Servico Social exclusivos para o TMO para
conversar

F8 : “E ...assim, eu achei...assim por causa que ld o servi¢o social era direto, o psicélogo
tava disponivel, ndo tinha que marcar e aqui ndo ,né, vocé tem que marcar, agendar uma

’

consulta. Entdo, foi essa barreira, assim, que eu tive.’
F10: “A dificuldade foi encontrar... Entdo, ai ficou um pouco dificil.

Um outro aspecto de dificuldade aos familiares foi o de ndo encontrar os
profissionais de Servico Social e Psicologia para atendimento e suporte, quando
necessitavam prontamente, pois os profissionais ndo sdo exclusivos da unidade. Duas
areas que sdo fundamentais para lidar com as questdes psicossociais tanto do paciente

quanto da familia nesse periodo de transformagdes. A familia sente falta de ter um
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atendimento mais continuo e com maior facilidade de acesso aos profissionais. Essa

dificuldade de acesso pode reforcar o sentimento de desamparo.
6.3.6 Dificultadores percebidos pelos profissionais de saude

Os temas que emergiram da entrevista dos profissionais foram: “ os pacientes
vém crus para cd”, a baixa escolaridade, “¢ muita informagdo em pouco tempo” e o

“problema com o efeito das campanhas de doagdo de medula”.

Os pacientes vém crus para cd

Tl: “eles nao tém uma compreensdo daquilo que € efetivamente o transplante.
infelizmente ,0s pacientes vem muito crus para ca, eles ndo tém muita nocao, eles sdo
meio que jogados...”

T2: “Eles vém com, as vezes, umas informag¢oes muito deturpadas. Ou pelo médico ndo
saber direito como funciona o transplante ou pelo médico As vezes querer encerrar a
parte deles e "agora a minha parte encerrou e agora é tudo com o transplante™... ai tem
que comecar do zero... Eu acho que comeca desde o diagndstico do paciente. Por
exemplo, um mieloma quando diagnostica, todos os mielomas vao fazer transplante hoje
em dia... Entdo assim, ja teria que explicar que existe uma fase do tratamento que vai ser
o transplante, como é que funciona... Os linfomas é mais dificil porque ai geralmente é
0s que recaem, mas quando recai ja da para explicar que vai ter que consolidar com o
transplante, porque esse paciente quando recai tem quase seis meses mais de tratamento
para depois ser mandado para o transplante de novo... Entdo nesses quase seis meses ja
poderia ser orientado. E os pacientes que tém leucemia aguda... aplasia... Essas coisas
desde o inicio do diagnostico ja ter uma ideia que sdo as exce¢des que nao fazem o

)

transplante, a maior parte é que veio fazer, entdo acho que deveria ser desde o inicio.’

T4 : “quando o médico encaminha ele ndo explica assim, também ndo é da &rea dele e
99% dos médicos ndo conversam sobre o transplante, falam da indicacéo e encaminham
para o paciente pegar tudo aqui. Entdo eles chegam bem crus as consultas. Eu acho
muitas vezes o que dificulta essa consulta é a falta de entendimento do paciente sobre a
doenca porque as vezes a gente tem que voltar e explicar a doenca, uma doenca que ele
trata ha mais de um ano.”

A maior dificuldade encontrada pelos hematologistas para a comunicagdo €
referente a falta de informacdo sobre o diagndstico e a indicacdo de transplante. O que
segundo eles, prejudica a consulta ja que tem muitas vezes de retomar o diagndstico,

prognostico e o porqué da indicacdo do transplante. Dessa forma, o tempo da consulta



102

que ja é limitado se torna escasso para o restante das informacbes que deverdo ser

fornecidas.

Para melhor compreensao da doenca e escolha do tratamento é necessario que o
paciente saiba 0 que esta acontecendo com ele, no entanto, identificamos que ha muitos
pacientes gque realizam tratamento oncoldgico e ndo sabem o diagndstico ou o que esperar
do tratamento e ja passaram por diversos especialistas. Dessa maneira, encontramos uma
falha no processo da integralidade da informacao entre os diferentes niveis de atencdo a

salide que passa 0 paciente.

A integralidade, segundo Araujo e Cardoso (2007), se opde a desarticulacédo entre
os niveis de atencdo, outra a oposi¢do a especializacdo, que contribui para que o individuo
construa sentidos sociais na sua inteireza. Dessa forma, observamos uma falha grave, que
repercutird, pois o paciente que ndo compreende o que tem , tem comprometido também

0 seu direito a saude.

e Baixa escolaridade

T2: “O transplante... E uma coisa bem dificil de entender-... Eu quando fazia hematologia
ndo entendia porque que fazia transplante autélogo. Entdo assim, imagina um leigo, que
ndo sabe nada de medicina, as vezes 'malema’ terminou o ensino fundamental...”

T4: “Ta, a maioria dos nossos pacientes é SUS entdo eles tém um nivel de escolaridade
muito baixo. A maioria ndo sabe nem dizer o nome da doenca que tem, 0s medicamentos
que usam. Eles se perdem com papel so quase semi-analfabetos, os acompanhantes tém
o mesmo nivel de escolaridade. Eu acho que da parte dos pacientes é mais isso. Os
pacientes de convénio, geralmente ndo € regra, eles ttm um entendimento um pouco
melhor da doenca e do tratamento geralmente é mais facil essa comunicagdo. Eles
conseguem receber de uma forma mais facil a informagdo.”

73: “Acho engracado, porque a gente percebe que os pacientes que tiram mais duvida
sao 0s pacientes mais esclarecidos. Os pacientes mais simples, eu néo sei se eles vém...
a maioria vem do hospital Y, né, que € uma loucura, muita gente, entdo eu acho que eles

’

se sentem mais intimidados a perguntar.’

T10: Muitos pacientes que a gente atende aqui, eles tém um grau de escolaridade muito
baixa, entdo isso as vezes se torna um atendimento um pouco dificil. Entdo é aquilo que
eu falei, as vezes vocé vai ter que fazer dois, trés, quatro atendimentos.”
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A baixa escolaridade foi apontada pelos profissionais como um fator que dificulta
a comunicacdo. O transplante de medula é compreendido como um procedimento
complexo até para os profissionais, assim a explicacdo do que é o tratamento para
pacientes de baixa escolaridade é percebida como um desafio, demandando mais tempo
e adequacdo da linguagem para que possam entender todo o processo. Porém, observamos
que algumas vezes, os pacientes se submetem ao processo sem compreender a terapéutica

0 que pode gerar varias complicac@es tais como, insatisfacdo, arrependimento e medo.

Mclennon et al. (2013) realizaram estudo sobre a percepcao das enfermeiras sobre
barreiras de comunicacéo e identificaram que havia alguns pacientes que aceitavam se
submeter a tratamentos oncoldgicos sem compreenderem realmente do que se tratava.
Isso se deveu aos pacientes ndo terem sido corretamente orientados sobre o procedimento.
No caso do TMO é imprescindivel que a pessoa saiba 0 que esperar antes e ap0s 0

transplante, pois o tratamento traz repercussdes para toda a vida.

e Falta tempo

’

T4: “Tempo. Eu ndo tenho tempo.’

T2: “N&o é no primeiro contato com o paciente que vocé vai dizer se tem 70% de chance
de morrer no transplante, ou "vocé tem 40% de chance de morrer no transplante”.
Porque primeiro eu tenho que ver toda a informacéo clinica do paciente, tenho que ver
todo o resumo clinico dele, copiar todos os exames dele desde o diagndstico, todos 0s
tratamentos desde o diagnostico até agora, fazer toda a parte clinica e ainda fazer a
demanda de explicar como funciona os procedimentos e todas complicagcbes, € muito
pouco tempo uma hora e quinze. Para um servi¢co que é muito grande, que tem uma
demanda muito grande, é muito dificil de conseguir fazer uma comunicacao pré-efetiva. ”

Os profissionais se queixam da auséncia de tempo para poderem realizar 0 seu
trabalho com qualidade. Vimos acima, que a falta de tempo faz com que a interagdo com
0 paciente seja rapida e as consultas corridas, o que prejudica o paciente ser ouvido, a

esclarecer as duvidas e a elaborar as informacdes.
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Scott e Sandman (2016) apontam a necessidade que haja uma segunda consulta
médica com tempo adequado, para garantir que o paciente compreendeu todo o impacto
do tratamento proposto e possa tirar todas as suas davidas.

e Problemas com o efeito das campanhas para doagdo de medula

T2: “O problema é que as campanhas deixam na ideia de que se vocé tem um doador
vocé tem tudo, se curou. N&o € assim, o doador ¢ a primeira coisa que vocé vai ter E as
vezes o transplante é pior do que doenga.”

T4: “ As pessoas vVém com uma expectativa muito grande de transplante de medula éssea,

’

achou o doador é igual ta curado da doenga, e, isso ndo é verdade né.’

Em geral destaca-se o papel da midia acerca de campanhas sobre a caréncia de
doadores de medula dssea para aumentar o total de voluntérios cadastrados no REDOME
(Souza, Gomes & Leandro, 2008). No entanto, nesse estudo os profissionais destacam as
campanhas da midia sobre a doa¢do de medula como reducionistas, pois ndo explicam o
transplante em sua totalidade, risco e beneficios, passando a falsa esperanca que é s o

receptor encontrar o doador que esta salvo.
6.3.7. Dificultadores percebidos pelos profissionais do TMO

Com relacdo a comunicacao entre os profissionais de saude do transplante de
medula déssea também foram questionadas os dificultadores. Os temas que emergiram

encontram-se abaixo (Tabela 8):

Tabela 8

Dificultadores da comunicacao entre os profissionais de saude

Profissionais da satde

Falta de comunicacéo efetiva entre equipe
A equipe ndo trabalha de forma interdisciplinar
Apoio institucional

e Falta de comunicacéo efetiva afeta o servigo
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T2: “Ndo é muito facil... Eu sempre dependo muito da parte da equipe, né... Muitas vezes
a gente tem que fazer as coisas mil vezes a mesma coisa, e falar mil vezes a mesma coisa...
Acho que por falta de comunicacdo entre os outros membros da equipe entre si... a
enfermagem com a enfermagem... Um exemplo hoje, vieram me pedir para fazer um
papel 'tal’, ‘X', cinco minutos depois veio outra pessoa pedir para fazer o mesmo papel,
que eu ja tinha feito e acabado de entregar, mas que 0s outros ndo conversam, sabe? Ai
tem uma coisa, que ‘cachorro que tem muito dono morre de fome' (sic). Nés, a
enfermagem e o paciente tém um contato praticamente diario, € muito maior e tem muito
detalhezinho que precisa ser explicado...

T4: “eu entrei num servigo que tinha dois pacientes autologos internados .Eu acho que
tinham feito dois alogénicos s6 na época, com uma equipe de enfermagem interessada,
porém sem treinamento e sem envolvimento com a equipe multidisciplinar, e o TMO
precisa de muita coisa, que a gente melhorou, mas que a gente ainda precisa melhorar
entdo eu acho que esse inicio é muito dificil, porque quando vocé esta num lugar fazendo
uma coisa de alta complexidade, onde as pessoas que estdo ao seu redor ndo entendem
a necessidade, a importancia, a gravidade, o resultado daquilo, vocé precisa sinalizar
problema, vocé precisa orientar , ensinar e nem todo mundo ta aberto a receber critica ,
a ser chamado a atengdo mesmo que isso seja uma coisa para todo mundo melhorar, o
comeco foi muito dificil. Vocé explicar para enfermagem que o balanco é fundamental
para entender se ele tem sindrome do balanco de obstrucéo sinusoidal que é gravissimo
que eu preciso tomar uma conduta, porque as condutas da enfermagem sdo muito
importantes para as nossas tomadas de decisdo entdo nas pequenas coisas... porque eles
sao enfermeiros , ndo sdo médicos. Entdo vem a que esses médicos vém se metendo...
entdo no comeco foi mais dificil porque quando vocé ta quebrando pedra construindo e
infelizmente a gente ndo conseguiu tirar o pessoal daqui para treinar fora e nem para
trazer de fora para fazer o treinamento especifico né de equipe multidisciplinar. Entédo
muitas coisas o pessoal aprendeu com a gente meio na marra,. mas nesse periodo teve

)

uma rotatividade muito grande de pessoas.’

T6: “A gente tem algumas barreiras ainda com a equipe médica. Com o passar do tempo,
foi melhorando. Entdo eu consigo te falar exatamente...50 % da equipe médica ndo escuta
0 que a enfermagem ta passando e ja vem... sem querer ver a situacdo, ndo escuta direito
0 que que aconteceu e ja vem com...querendo (risos) brigar. Sabe assim, precisava antes
e sentar e saber como € que isso aconteceu a gente ta aqui 24 horas com o paciente. E 0
médico hematologista entra aqui fica meia hora prescreve e a vai embora. E ainda tem
uma cultura de... o médico é que manda aqui. Eu acho que ta melhorando. Mas ainda eu
acho que tem uma coisa ali enraizada: o meédico manda, o médico é que resolve.”

A falta de experiéncia da equipe com transplante de medula foi uma das barreiras
iniciais para a comunicagdo, uma vez que diversos processos eram desconhecidos e havia
necessidade de serem corrigidos para melhorar o servico. No entanto, percebemos por

meio dos depoimentos que ha problemas de comunicagdo entre as areas médica e de
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enfermagem que s&o as que mais convivem entre si e com o paciente, tendo dificuldade
de trabalhar de modo interdisciplinar. Alguns dos fatores apontados para isso ocorrer séo
a falta de experiéncia de alguns membros da equipe, a rotatividade de pessoal no setor, a

falta de escutar o lado do outro e os sentimentos de que € o médico que manda e resolve.

Nogueira e Rodrigues (2015) apontam que os principais desafios encontrados para
a comunicacdo da equipe de satde sdo a diversidade na formacdo dos profissionais; a
tendéncia de uma mesma categoria profissional se comunicar mais com uns que com
outros; o efeito de hierarquia, com a figura do médico sendo a autoridade maxima, o que
pode inibir os demais membros envolvidos no cuidado. Além disso ha rigidez na
hierarquia, ndo havendo compartilnamento claro de quais sdo as necessidades e nem

exposicao dos erros.
e A equipe ndo trabalha de forma interdisciplinar

T3: “acho que falta mais interacdo, entendeu...entre o médico, a psicologia, a
enfermagem As vezes o paciente escuta uma coisa do médico, passa com o psic6logo,
passa com o enfermeiro, vem outra informacéo e fica tudo confuso. Entdo acho que falta
um discurso mais uniforme. E, cada um atende de um jeito, né. Até da parte médica
mesmo, cada um atende de um jeito, tem gente que atende mais rapido, tem gente que
atende mais devagar, tem paciente que pergunta mais pra um médico do que pro outro,
entdo por conta disso.”

T7: “Com 0s médicos, as vezes e dificil porque eles tém dificuldade de entender a nossa
funcdo aqui... ha... fica muito no... apaga fogo, muito bombeiro, assim, de emergéncias,
crises. Marcam a avaliagdo, falam da importancia, mas ja tem uma programacao para
aquele paciente, independente da avaliacdo né, entdo... Entdo qualquer problema de
cunho psicossocial, eles solicitam ou a psicologia ou o servico social em carater de
urgéncia, emergéncia, buscando intervencGes rapidas, eficazes, breves e pra ontem.
Coisas que nem sempre sao possiveis, a maioria das vezes ndo sao possiveis. Ha..., mas
tem caminhado, a gente tem tentado se colocar mais, tentar explicar, orientar melhor o

’

que tem acontecido.’

T8: “Eu sempre senti um pouco de resisténcia. Eu acho que o transplante de medula , o
TMO, essa clinica em si ela apresenta varias resisténcias no inicio. Hoje eu ja achei que
melhorou muito tanto com relagdo aos médicos quanto em relacéo aos enfermeiros, eles
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me ajudam também bastante A principio eram mais problemas de comunicagdo ou até o
modo de falar, o modo mais rispido no inicio as vezes por causa do desconhecido, né”

T10: “Mas o que eu percebo é que nos, no dia a dia, a gente tem que mostrar e falar
assim "olha, nos estamos aqui como parceira, né, entdo 0, se vocé precisar de alguma
coisa, eu to aqui. Se tiver alguma coisa eu to aqui, se tiver alguma duvida eu posso
ajudar...”. E quando a gente da esse feedback para eles, vocé percebe que eles tambem
vao recuando um pouco e vai mais acreditando no seu trabalho, vai vendo que funciona...
entdo eu acho que a gente tem sempre que estar mostrando assim: nos estamos aqui para

12

trabalhar juntos, né.

Ressalta-se nas falas dos participantes a dificuldade da equipe trabalhar de modo
integralizado, o que faz com que os discursos ndo sejam uniformes havendo repercussao
para 0s pacientes. A equipe multidisciplinar sente a resisténcia e a falta de
reconhecimento do trabalho pela equipe médica, tendo que provar a importancia da sua

terapéutica para o paciente e a equipe a todo 0 momento.

Além disso, segundo alguns participantes, questdes psicossociais dos pacientes
anteriores ao transplante, que necessitam de maior acompanhamento, sdo subjugadas
pelos hematologistas, no periodo de avalia¢do, devido o timing do transplante, ou seja,
tempo para que o transplante ocorra sem que haja recidiva da doenca, e quando
repercutem no tratamento sdo tratadas como emergéncias, impactando negativamente no

tratamento do paciente e na relagdo entre equipe.

Souza (2015) defende que o trabalho no TMO deve ocorrer de modo
interdisciplinar para prestar um cuidado integral a necessidades do individuo, em todas
as fases do tratamento (pré-TMO, avaliagdes multiprofissionais, aspiracao,
processamento e infusdo de medula 6ssea, p6s-TMO precoce e tardio e sistematicas

intervencdes, acompanhamentos multiprofissionais).

Observamos que a dificuldade da equipe, encontra-se justamente em construir um
saber em conjunto, deixando de lado as diferencas de suas areas e de busca e 0 que €

melhor para a qualidade de vida do paciente, de modo a se aglutinar o saber do outro, néo
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se sobrepondo, e perdendo a sua especificidade, mas somando-se com respeito,

comprometimento e ética (Souza, 2015).

Nogueira e Rodrigues (2015) afirmam que estudos tém demonstrado que o
trabalho em equipe resulta em maior produtividade, melhora a comunicacgéo e a tomada
de decisdes. Também tem impacto na autoestima, bem-estar psicoldgico e apoio social
dos profissionais de satde. Observando a importancia dessa interacdo para o cuidado,
algumas técnicas de treinamento tém sido adotadas para estimular a lideranca, a
consciéncia situacional, a confianca mutua, comunicacdo e o papel de cada membro no

contexto hospitalar.

e Relacionamento com a institui¢édo afeta a comunicacéo

T1: “A estrutura daqui poderia melhorar, tem muitos problemas e que a gente ndo
consegue resolver. A gente ndo consegue dinheiro, verba pra fazer coisas muito mais
necessarias do que propriamente... um horario a mais para atender o paciente, entdo a
gente acaba perdendo tempo com coisas que a gente poderia ter muito mais facilmente
na instituicdo, e perde tempo precioso com coisa que a gente poderia t& fazendo coisa
mais Gtil para o diagnostico, propriamente desses pacientes, inclusive conversando com
esses pacientes e com esses familiares entdo assim, na minha opinido a institui¢do tem
um grande papel no insucesso de uma comunicagdo com 0S N0SSOS pacientes porque a
gente se consome aqui dentro fazendo , por exemplo, 0 paciente atendeu aqui agora no
meio do transplante ndo atendemos mais o convénio do paciente. Quem é que vai resolver
isso? E o pessoal do faturamento ? O pessoal da autoriza¢do? Ndo, sou eu, entendeu.”’

T3: “... A gente se sente pouco valorizado aqui no hospital. Entdo aqui tudo é muito
burocratico, € muito dificil, entdo... ninguém aqui tem experiéncia com TMO, assim, né,
€ um servigo que ta construindo, entdo quem tem experiéncia é quem fez fora e veio pra

)

cd, e ds vezes as nossas opinioes ndo sao muito respeitadas na minha opinido.’

Como ultimas barreiras apontadas estdo problemas relacionados a comunicagéo
com a gestdo, devido a falta de investimentos em recursos que os profissionais
consideram necessarios para atendimento, despender o tempo dos profissionais para
outras questdes burocréaticas que ndo ao atendimento dos pacientes e 0 sentimento de falta
de reconhecimento institucional pelo trabalho desenvolvido. Fatores que repercutem

negativamente no atendimento dos profissionais aos pacientes e que geram desgastes para
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os profissionais. Seriam esses recursos sinalizados pelos profissionais realmente
necessarios? Se ndo sdo priorizados pela instituicdo seriam realmente necessarios para o
servigo? Questdes essas que podem ser esclarecidas por meio de discussdes equipe e

gestores.

Observamos assim que temos alguns problemas de comunicacdo, tanto
relacionados a fatores externos, tais como, a falta de comunicacdo efetiva dos
profissionais do servico de origem com 0s seus pacientes, mas também internos, como a
falta de tempo e o incentivo para que a pessoa desempenhe um papel protagénico do seu
tratamento, a hipervalorizacdo da doenca em sintomas em detrimento da pessoa e a falha

de comunicacdo entre a equipe proporcionando lacunas de comunicacao.

Fagerlind et al. (2013) realizaram um estudo que identificou barreiras ao
atendimento oncoldgico, o tempo foi a principal barreira encontrada, visto que os
profissionais tinham que gerir seu tempo em diversas atividades; a falta de apoio
institucional para intervir em quest6es de cunho psicossocial foi citada, bem como a falta

de feedback sobre a préatica em relacdo as questfes psicossociais.

Nosso estudo corrobora as dificuldades de comunicacgdo encontradas na literatura,
a organizacéo do servico, a negligéncia da fala do paciente desde a fase da investigacédo
do diagnéstico, o atendimento voltado para questdes biomédicas, uma quantidade e/ ou
qualidade inadequada de informacdo a respeito do diagndstico e dos potenciais
resultados do tratamento , a inadequacéo da linguagem para diversos publicos, o tempo
escasso para os atendimentos, consultas generalistas e que nao enfocam no interesse do
paciente, falta de recursos para avaliar a saude psicossocial na pratica clinica, falta de
desenvolvimento das habilidades de comunicacdo na graduacdo (Fagerlind et al., 2013,
Geovanini & Braz, 2013, Godlewski, 2016; Miranda, Feliciano & Sampaio, 2014;Thorne

et al; 2013; Furber, 2014; Tamirisa, 2017, Cartwright, 2014, Calzona, 2016).
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6.4 Fatores que facilitam a comunicacao

Questionamos aos participantes sobre a percepcdo do que facilita a sua
comunicacdo no processo de transplante de medula 6ssea na instituicdo. Os temas que

emergiram encontram-se na Tabela 9:

Tabela 9

Facilitadores da comunicacéo

Paciente Familiar Profissional da
saude
Clareza da comunicacdo  Clareza da comunicacao Vinculo com o
. i L . paciente e com a
Profissionais prestativos e Profissionais prestativos familia
conscientes .
Uso da comunicacéo nao N
e A Experiéncia
Uso da comunicacdo ndo verbal pelo profissional
verbal pelo profissional i Jeito de comunicar
Ter acesso direto aos
Afeto e apoio emocional profissionais

da equipe

Paciente querer saber das
coisas

Facilitadores da comunicagdo no TMO na percepcdo de pacientes e
familiares

Chamou a nossa atencao que pacientes e familiares concordaram que a clareza da
comunicacéo, a assisténcia de profissionais prestativos, conscientes e que fazem uso de
comunicacgéo ndo verbal (sorriem) facilitam a comunicacdo entre profissional, paciente e

equipe. Abaixo apresentamos os temas com as falas dos participantes.

e Clareza da comunicagdo

P2: “Acho que foi a clareza... do que tava acontecendo, a boa explicagéo porque eu
sempre perguntava pros médicos, né, todo dia como era que tava, se era normal, se tava
na normalidade o que tava acontecendo, os hemogramas, com relagcdo aos hemogramas,
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tava tudo como era pra ser, se tinha alguma coisa diferente ou ndo e eles explicavam
direitinho.”

F9: “Foi tudo esclarecido.”

F6: “A gente pergunta tudo. Ele nunca escondeu nada é sempre tudo bem
esclarecido...desde o primeiro dia que cheguei aqui... conversa com todos, foi tudo muito
aberto, a gente ja chega se sentindo em casa com a conversa que a gente tem com eles,
assim, dos técnicos, até os médicos foi tudo bem...eu gostei, foi bom.”

A clareza da comunicacao é uma das qualidades mais destacadas por familiares
e pacientes. Esta se apresenta como requisito basico para que 0s pacientes possam
compreender adequadamente tudo o que se passa a sua volta. Tamirisa et al. (2017)
retratam em seu estudo que os pacientes gostariam que os profissionais guestionassem
sobre a preferéncia do quanto gostariam de saber sobre a doenca e tratamento, pois muitas
vezes as informacgdes eram consideradas esmagadoras. As informacgdes eram fornecidas
com o intuito de promover a autonomia, no entanto, os participantes preferiam que essa
decisdo fosse tomada de modo compartilhado e as vezes mais intimo questionando os
profissionais sobre as suas escolhas pessoais.

Ja os achados de Pacian et al. (2014) apontam que as participantes queriam saber
todas as informacdes sobre o diagndstico, tratamento e progndstico (93%). A anélise da
pesquisa demonstrou que as mulheres com diagnéstico de cancer de mama esperavam
que o médico pudesse fornecer-lhes informacdo confiavel e honesta. No nosso estudo, a
preferéncia se divide, os pacientes concordam que é necessario que haja o esclarecimento
de informagdes para poderem se cuidar, no entanto, algumas falas trazem a critica pelo
excesso de informacdo, ndo se levando em conta as preferéncias individuais de cada
sujeito, o que pode provocar descontentamento e angustia.

e Profissionais prestativos e conscientes

’

P3: “Pra mim foi prestativo. Educados.’
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P4: * a paciéncia deles assim com a gente sabe? Muito educado eles. Qualquer coisa
que a gente perguntava, eles respondiam...porque quando conversava que eles explicava
as coisas eu ficava tranquila sabe?”

F2: “Sempre quando eu tava aqui, quando eu ia pra cd, sempre procurava uma e outra
elas tavam ali presente, quando ndo tava a outra...tinha outra pessoa que poderia
resolver. Foi muito bom. Assim, eu que acompanhei ele do comeco ao fim, passei por
psicologo, nutricionista, dentista da minha parte ndo faltou nada n&do. Todas as
informacgoes que eles me falaram foram bem claras.”

Hillen et al. (2014) apontam que os pacientes tém maior confianca em meédicos
gue demonstraram competéncia, honestidade na emissdo de suas informacdes e centrando
a comunicacdo no paciente, estando atento as suas reagdes. Percebemos no nosso estudo
que essas caracteristicas sdo esperadas por todos os membros da equipe de modo a prestar
um cuidado mais humanizado.

e Uso da comunicacao nao verbal

P6: “Sempre sorrindo, alegre, né.igual eles...”

F8 : “O médico sempre ia la, conversava comigo, muitas vezes quando eu tava la que o
médico entrava ficava brincando. Assim, distraindo. Entendeu, e o pessoal,né, ta fragil,
ta doente. Chegar 14, aquele profissional 14, de cara dura, né, poxa, isso deixa a pessoa

’

pior ainda, né. Entdo, sempre com um sorriso no rosto...alegria...’

F4: E vocé chegar e conversar comigo, assim, de boa, sem ter cara , assim, amarrada.
Vocé chega num lugar que te trata bem, vocé ndo vai ficar feliz.”

No nosso estudo, o profissional se mostrar alegre, sorridente e brincalhdo foi algo
considerado positivo pelos familiares e pacientes. Em estudo realizado por Hillen et al.
(2014) os profissionais que sorriam mais eram considerados mais amigaveis e essa
caracteristica fazia com que eles fossem recomendados para outras pessoas,

demonstrando o quanto a comunicacdo nédo verbal é percebida pelos pacientes.

6.4.1 Facilitadores da comunica¢ao na percepcao dos pacientes
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Outros temas que emergiram apenas com os pacientes foram o “paciente querer
saber das coisas” e a “valorizacao do afeto e apoio emocional do profissional no momento
de vulnerabilidade”.

e Querer saber das coisas

P6: “Ah, eu acho que querer saber das coisas, né? Eu acho que eu sempre fui, assim,
tem algo acontecendo comigo, t6 passando um certo momento, eu gosto de saber, de
comunicar.”

P4: “Eu acho que tudo que vocé sentir vocé tem que falar pra ele , pro médico questionar
com eles, né? Porque se ndo for assim, como é que a gente vai saber, né?”

Os pacientes do nosso estudo acreditam que buscar saber do seu estado e
tratamento facilita a sua comunicacdo com a equipe, concordando com o estudo de
Bruinessen et al. (2013) no qual os pacientes destacam como fator importante para cuidar
de si seria saberem o que estd acontecendo com eles. Essa postura também contribui para
que o paciente seja agente no seu processo de saude, dialogue com o profissional, busque
0s seus direitos e possa produzir novos sentidos relacionados a sua experiéncia.

e Afeto e apoio emocional

P5: “Eu tenho visto todos como meus amigos, foram pessoas fundamentais.
Primeiramente Deus, depois a eles, Deus usou a mao deles pra eles medicarem, botar
medicacdo em mim, sabe? A hora que eu precisava eles estavam Ia. E isso ai pra mim foi
de fundamental importancia. .... s6 de eu estar ali sozinho, deitado naquele leito, olhar
pra um lado, olhar pro outro, sabe? Nao ter uma companhia assim de pessoas, de ser
humano, nada. Entdo as pessoas que estavam ali, os enfermeiros todos vinham, isso pra
mim foi muito grato. SO tenho que agradecer a Deus por eles estarem aqui, ter essa
equipe tdo boa de enfermeiro, médico. Tipo assim, as vezes até pra ir no banheiro eu
acionava e eles estavam prontamente, seja homem ou mulher. N&o teve diferenga, foi um
grupo de pessoas que estavam pra me ajudar. Até mesmo eles chegaram comigo e
falaram “olha, a partir de hoje aqui nos somos a sua familia”. pra mim que estou longe
da minha familia, a Unica pessoa aqui € ela ...Tem a hora de brincar comigo, falam bom
dia, medicagdo, tudo. Se precisar eles estdo aqui.”

P6: “Sempre com educacao, tratar direito, porque do jeito que a gente fica assim, a gente
fica tdo carente, precisando de apoio, de... de alguém dialogar com vocé as conversas...
explicar direito o que vocé precisa saber, né? Eu acho que tudo, porque pela
comunicagdo a gente se sente melhor, a autoestima melhor”.
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P7: “Ah, eu acho que é... € o carinho que eles tratam a gente, né? Eu que tinha vindo de
outro hospital, ai a gente vé a diferenca, é muita coisa, sabe? Ai... ndo que la tenha sido
muito ruim, mas é... diferente a maneira de tratar. Acho que é por causa do... do que eles
jé& sabem da doenca da gente, eles tém um carinho maior, a maneira de conversar e tudo,

’

é maior.’

P10: “ Se colocar, né? No lugar da gente. Vamos supor, uma coisa € vocé morar aqui,
vocé sabe que quando vocé sair daqui vocé vai pra sua casa, né? Chega |4, ta seus filhos,
sua esposa, tudo ta 14, né? Beleza. Vocé num tem dificuldade financeira, seja ela qual

1

for. a gente tem a dificuldade de se encontrar aqui, em termos.’

Os pacientes destacaram que para eles os profissionais apresentarem atitudes de
carinho, empatia, respeito, educacdo, foram importantes para o cuidado com eles. Shim
et al. (2016) destacam que as necessidades do paciente variam ao longo da vivéncia do
cancer e apontam o beneficio dos profissionais tratarem 0s pacientes com empatia,

considerando-os em sua singularidade e ndo mais um doente.

6.4.2 Facilitadores da comunicacéo na percepcao dos familiares
Da entrevista de alguns familiares emergiu o tema ‘ter acesso diretos aos
profissionais” como um facilitador de comunicacéo, sendo apresentada a seguir:
e Ter acesso direto aos profissionais

F1: “Eu ndo tive dificuldade com o doutor T2, doutor T1, doutora T4, doutora T3,
qualquer dificuldade que eu precisava, qualquer informacdo mandava um e-mail, um
“zapp” pra eles e eles me respondiam na hora. Fui muito bem atendido pela equipe
médica daqui.”

F6: “Todas as vezes que a gente liga, ou meus meninos ligam pra ca a gente sempre
consegue falar com alguém, ou chega aqui. Mas todo mundo sdo muito...se td sempre

’

presente pra gente poder conversar.’

Esse acesso direto aos profissionais por um canal de comunicacdo informal
(whatsapp e email pessoal) e rapido gerou um sentimento de satisfagcdo, acolhimento e

vinculo.
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Os familiares afirmaram que o acesso direto aos profissionais, seja presencial,
por telefone ou outra via de contato, facilitava a comunicagdo. No entanto, esse foi um
dos fatores de controvérsia, pois alguns pacientes tinham acesso direto aos médicos,
inclusive seus nimeros pessoais e outros n&o.

6.4.3 Facilitadores da comunicacdo com paciente e familiares na percepc¢ao dos
profissionais
e Vinculo com paciente e familia

T4: “No privado, por exemplo, paciente que é meu que vem do consultorio que eu trago
para o pré-transplante nesses geralmente tenho o vinculo forte com a familia, porque sdo
0S mesmos que ja vao antes e tudo é ai mais facil. Agora esses a maioria é SUS e vem
um monte do Hospital Y com outra organizacdo familiar ai eu acho que poderia ser
melhor. No ambulatorio a gente sempre orienta eles virem com alguém.”

T2: “Eu tenho uma conversa muito maior com os familiares de pacientes que foram meus
pacientes enquanto estavam fazendo tratamento da parte da hematologia..”

T3: “ Eu acho que eles conhecem a gente melhor e a gente vai conhecendo eles
melhor. Entdo tem paciente que eu insisto, “mas o senhor ndo quer perguntar nada”,

G«

“ndo tem nenhuma duvida”, “entendeu tudo?”, eu peco pra eles me explicarem o que
eu expliquei... mas, eu acho que é mais isso mesmo, eu acho que eles vao criando
vinculo, entdo alguns tem um vinculo maior comigo, outros com T4, né, cada um vai
escolhendo um dentro da equipe que tem mais vinculo né. Acho que € isso... eu acho
assim, que os alogénicos a gente tem uma boa relagdo”.

As falas evidenciam tratamento diferenciado para pacientes que ja eram tratados
pelos hematologistas anteriormente em outros servicos, existindo melhor vinculo com a
familia. O que se contrapde a individuos que vem provenientes de servi¢o publico, os
quais os profissionais véo conhecendo ao longo do tratamento e apresentam dificuldade
de vincular, ainda mais porque o contato € pontual e os pacientes quando internados
encontram-se isolados.

Profissionais citaram a familia do paciente como importante canal de

comunicacdo do oncologista com o doente, pois conhecem a personalidade, o estilo de
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enfrentamento e os desejos do paciente. Quando estdo ausentes, 0 médico necessita de
mais habilidade de escuta para identificar a preferéncia de conteudo do paciente

(Geovanini & Braz,2013).

e Experiéncia profissional

T1: “ Eu acho que o que facilita a minha comunicagdo com o paciente, claro, é a minha
experiéncia, a minha formacao. Acho que quanto mais eu converso com 0s pacientes seja
aqui, seja na minha clinica, a gente aprende dar aquilo que o paciente precisa, a gente
vai saber aonde vale a pena vocé atuar de uma determinada maneira para vocé fazer
com que a compreensdo seja 100% e acho que quanto mais”

A experiéncia profissional foi destacada como um facilitador na interacdo com 0s
pacientes. Quanto mais atendimentos sdo realizados, maior experiéncia é adquirida para
atender a demanda de cada paciente, ou seja, se aprende a habilidade da comunicacgéo
com a vivéncia.

e Jeito de comunicar

T11: “Acho que é 0 meu jeito assim ... de realmente conversar com eles isso porque
eu j& mudei muito, do jeito que eu entrei aqui e tal. Porque realmente ndo tem a
necessidade de ser grossa com ninguém,né.”

A forma como se da a comunicacdo entre profissional e paciente, educada e

consciente também é um dos elementos destacados pelos profissionais. Percebemos a
mudanca do comportamento da profissional por meio da vivéncia da pratica, dos
feedbacks realizados por pacientes, familiares e colegas de trabalho e da autocritica em
relacdo ao desempenho esperado, como fatores importantes para uma mudanca de postura

e uma evolugéo na conduta adotada.

6.4.4 Facilitadores da comunicacéo entre os profissionais de saude
Os fatores destacados pela equipe que auxiliam a comunicagdo sdo a reunido

multidisciplinar e a compreenséo do trabalho de toda a equipe (Tabela 10).
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Tabela 10

Facilitadores da Comunicacao entre os profissionais de satude

Reunido multidisciplinar

Entendimento do processo

Reunibes multidisciplinares facilitam a comunicacao

T7: “Uma das coisas que eu acho que pode ajudar, é as aulas, as reunioes que a gente
ta tendo e depois da...da aula que a multi vai poder falar o que é que faz, quais seus
objetivos... eu acho que isso, talvez, pode clarificar melhor a nossa fungdo e melhorar a
comunicacdo.”

T1: “A gente ta numa unidade que é propria nossa, vocés tdao aqui direto , a gente ta aqui
direto, a gente faz reunido toda semana, ndo existe nenhum clima de animosidade entre
ninguém aqui. Acho que tudo isso facilita. O resultado tem sido proveitoso, os pacientes
estdo se dando bem.”

T8: “Eu aprendi que na conversa a gente ganha tudo, com conversa, com tempo e com
paciéncia . Ter paciéncia para entender o tempo do outro, né. E conversando, mostrando
que eu tava ali s6 para agregar mesmo, para conversar... e além disso teve esse outro
ponto a gente comecou a participar das reunides multiprofissionais. Eles comecaram a
ver que eu to ali e que eu quero também agregar a equipe e isso mudou muito, ajudou
muito também.”

O formato das reuniGes multidisciplinares foi implementado ha menos de um ano
na instituicdo, sendo realizada todas as quartas-feiras com a discussdo dos casos dos
pacientes em avaliacdo para transplante ou ja transplantados. Ocorre interacdo de todos
os profissionais que acompanham os pacientes, possibilitando que se estabeleca um plano
de cuidado para cada paciente, discussao de condutas da equipe e gestéo.

As reunides de equipe séo importantes para promover a autocorrecéo, a melhora
da qualidade do servico, a transmissdo formal de informagdes a todos 0os membros,
compartilhamento de ideias e projetos e promover o espirito de equipe (Nogueira &
Rodrigues, 2015).

e Entendimento do processo

T1: “A equipe médica, o contato meu é muito bom, eu praticamente convivo com eles
todo dia. Com a equipe multidisciplinar isso vem melhorando a cada dia, eu vejo que a
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gente comecou isso daqui ninguém tinha experiéncia com transplante, nem psicologia,
nem enfermagem, nada. Entdo a gente montou um servi¢co do zero... as pessoas se
comunicam mais. Entdo assim hoje a gente até existe mais confianga.
Fundamentalmente, o nosso grupo multiprofissional a nossa comunicagéo ela mudou
bastante de um ano para ca isso melhorou consideravelmente. ”

T4:J4 tem um bom tempo que a gente ndo tem problemas importantes com a equipe de
enfermagem e nos ultimos tempos nds conseguimos ter um relacionamento melhor com
as outras equipes também. Fisio que fica agora o dia todo, que € 6timo, as meninas ficam
meio que em rotina. Tem uma interacdo muito legal com a Psicologia é super presente
tanto no ambulatério quanto na enfermaria. O servigo social maravilhoso, a gente ta
super satisfeito. Porque era o nosso calcanhar de Aquiles porque quando a gente
comecou a fazer transplantes de pacientes de outros estados. E todo mundo teve que
aprender com isso, porque a gente também ta4 comecando. A gente esta super feliz com o
envolvimento de todo mundo.

T10: “Eu acho que é servico social, psicologia, a gente € muito unido. Entdo, na verdade,
a gente troca também muitas informac6es de paciente, né, do paciente que a gente
atendeu. Entéo, por exemplo "olha, atendi o paciente hoje, ele ndo tinha acompanhante...
ele ficou com duvidas... Foi assim também no seu atendimento? Como que vocé fez?" "
também dividir com a equipe, tanto com a enfermagem, com a psicologia, e em ultimo
caso ai eu diria com 0 médico... € mais ali, né, com os profissionais da area de psicologia
e enfermagem, tenta discutir, vé se o que eu estou tendo dificuldade foi o que eles tiveram
de dificuldade também, e tenta resolver ai da melhor maneira possivel e marcando o
retorno...”

Alguns fatores que contribuem para que a comunicacao entre a equipe seja efetiva
sdo entender o processo de tratamento como um todo e se ver implicado os diferentes
atores responsadveis para que eles ocorram cada um em sua especificidade,
compreendendo a importancia de cada um no cuidado do paciente. Outro fator importante

é a confianca no trabalho do outro e a maior integracdo da equipe ao longo do tempo.

Para Nogueira e Rodrigues (2015) a forca do trabalho em equipe refere a essa
interacdo entre diferentes pessoas, com habilidades diversas para a gestdo de um problema
comum e para que isso se dé da melhor forma, é necessario que todos os membros

compreendam as habilidades e potencialidades dos colegas.

6.4. Sugestdes
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Apds todo o processo de entrevista solicitamos que esses agentes envolvidos na
comunicacgdo dessem sugestdes para melhoria do servigo. Os pacientes deram sugestoes
para a construgdo de uma cartilha com todas as orientacGes sobre o transplante (etapas

pré e pds) que se trata de projeto futuro da pesquisadora.

Profissionais e familiares deram as sugestdes abaixo:

e Tempo

T2: “Acho que se a gente tivesse mais tempo, ou a gente tivesse um preparo melhor. Acho

)

que tem muita coisa que se perde... Mas eu gostaria de ter mais consultas ...’

T3: *“ Acho que precisa de mais de uma consulta de pré .’

F10: “Eu acho que deveria ter, assim... porque a consulta dos médicos é muito rapida,
entendeu. Entdo, devia ser, assim, demorar mais um pouco, explicar as coisas, porque
tem muito... eu pelo menos sou uma mae burra, que pra mim entender uma coisa tem que
me explicar duas vezes”.

A necessidade de aumento de tempo para consultas foi levantada por profissionais
e familiares que avaliaram como insuficientes o tempo destinados para essa interacao,
ainda que para justificar sua ocorréncia uma das mées tenha se desqualificado. Seria esse
um problema relacionado a dificuldade de entendimento dos familiares ou um problema

em transmitir as informacg6es de modo mais simplificado?

e Material

T2: “Material de leitura a gente teria que ter pelo menos dois tipos diferentes, né, para
graus de cognicéo diferentes também, Precisaria de material de leitura, principalmente

)

video, e acho que interagdo com os pacientes, principalmente os que ja passaram...’

Pesquisadores defendem que antes do primeiro encontro com o hematologista e
funcionario do centro de transplante, os pacientes se beneficiariam de ter acesso a algum
material educacional escrito sobre o transplante, abordando o que €, riscos, e resultados
esperados do transplante. Um namero crescente de pacientes vem obtendo informacdes

pela internet e podem chegar bem informados (ou mal informados) com base na qualidade
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do material que entram em contato, sendo necessaria uma orientacdo da equipe sobre isso

(Scott & Sandmayer, 2016).

e Grupo

T2: “acho que ter um grupo em que pelo menos os que jda passaram explicam o que
aconteceu com eles, alguma coisa assim, para eles terem contato”

T9: “ talvez se existisse algum grupo como os transplantes de medula. A interna¢do do
transplante de medula dssea € diferente das outras internacdes, eles ficam mais tempo
isolados o que traz uma questao que deixa eles mais isolados socialmente entdo eu acho
que talvez o grupo pudesse trazem um pouco mais de integracdo entre eles, se conhecer,
um se identificar no outro, trazer uma ideia.”

F7:7Se a gente tivesse um espago pra essas pessoas que estdo agqui conversarem, né, pra
ter acesso, eu sei que o problema de um nem sempre é igual o do outro, mas esse
compartilnamento de informagdes, né, o que que vocé ta passando, como é que vVocé ta
fazendo, as vezes, ja passou por uma nutricionista primeiro, ja passou no medico, fala,
ah, o médico falou isso, entdo, as vezes, eu tenho até alguns problemas, né, de achar, eu
fiz isso, ndo devia ter feito. Se alguém aqui fala alguma coisa, né, fala, ah, mas a gente
fez isso, ta, tudo bem, né, mas é sempre bom de conversar com o médico. E outra coisa,
muitas vezes, também, que eu conversando com a doutora T4, né, com relacdo a
medicacdo, né, ela fala, ah, eu sei que os pacientes, ai, ja fizeram, ja procuraram alguma
coisa, né, alguma... ja fizeram essa mesma medicacao e eles encontram em tal local ta
barato, esses dias eu encontrei uma medicacao super barato ,entdo, assim, se eu pudesse
falar pra eles também, eu ndo sei qual a medicacao, se ta usando a mesma medicacao,
mas se eu pudesse falar, encontrei a medicacao em tal,ta local super barato ou comprar.
Ent&o, ndo sei, eu acho que os contatos... se a gente tivesse a oportunidade de estar junto,
pra conversar...

A realizacdo de grupos pode ser benéfica para maior integracdo de pacientes e
cuidadores com o compartilhamento de informacdes sobre o transplante, experiéncias nos

cuidados e dia-dia.

e Mais participagéo da familia durante a internagéo:

F6: “ter mais um tempinho sim, porque é so duas horas, né, duas horas, e eu ndo sei se
vai ser de manha ou a tarde. a gente ter pelo menos duas pessoas pra...da familia pra
ver ele”

Fl1: “Entdo, se houvesse um espaco, uma condi¢do administrativa de aqui dentro,
pudesse independente da idade, independente da funcdo motora do paciente, do
entendimento, se pudesse ficar um acompanhante 24 horas seria muito melhor, desde que
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trouxesse nenhum impedimento em termo de infeccdo, de bactéria no acompanhamento
médico. E vomitos, desanimo, quimioterapia. Entdo, s6 aquele momento de visita talvez
ndo seja suficiente pra aquela pessoa que esteja em cama, na cama, passando pelo
transplante ,né. Eu acho que seria de bom tom, que o acompanhante ficasse mais tempo”

Com apontado na linha do tempo deste estudo o isolamento é periodo traumatico
para o paciente. A familia compreende as restricdes, no entanto, percebe que a sua
presenca pode trazer mais beneficios, tais como, auxiliar no melhor enfrentamento do

tratamento, adeséo, interagdo com a equipe.

e Espaco fisico no TMO para equipe de Psicologia e Servico Social

F10: “ Tinha a psicologa tinha que ter uma sala, a assistente social tinha que ter, so isso.
E quando fala ndo pode sentar, ndo pode conversar, porque ndo tem mesa, nao tem sala,

>

ndo tem, né. Entdo, isso ai ,eu achei...’

Sugere-se de um espaco mais reservado para psicologia e servi¢o social, pois
quando os familiares ou pacientes estdo no Hospital Dia, o paciente é atendido na frente
de todo mundo. Outra sugestdo foi a ampliacdo de atendimento que hoje encontra-se

limitado devido ao nimero de profissionais.

6.5 Resultados da aplicacdo do QCCM

Apesar do pequeno numero de participantes, estatisticas descritivas foram
aplicadas as respostas ao QCCM (ver Tabela 11) com o intuito de verificar a tendéncia
central da amostra. Os resultados mostraram que, de forma geral, os participantes
avaliaram positivamente a interacdo com seus médicos. As caracteristicas que eles
julgaram mais favoravel foram os comportamentos de compreensdo e de estabelecimento

de uma relagdo amigavel de seus médicos.

Tabela 11:

Estatisticas descritivas das respostas dos pacientes ao QCCM

Mini Maxi Médi Desvio- Media  Moda
mo mo a Padrdo na
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Desafio

Encorajamento e Elogio
Apoio ndo-verbal
Compreensao e relacéo
amigavel

Controle

2,67
2,33
2,20
3,80

2,00

5,00
5,00
5,00
5,00

5,00

4,23
4,03
4,18
4,74

4,10

0,67
0,97
0,91
0,40

1,02

4,33
4,33
4,60
4,95

4,25

433¢e
4,67
5,00
4,80
5,00

5,00

Por meio do teste ndo-paramétrico de Mann-Whitney, foi examinada a diferenca

entre as percepcBes dos participantes homens e mulheres e com menor e maior nivel de

escolaridade acerca da qualidade da interacdo com os seus médicos. A porgao superior da

Tabela 12 apresenta os resultados de acordo com o sexo dos participantes. Apesar de 0s

homens tenderem a avaliar seus médicos de maneira um pouco mais positiva do que as

mulheres (em relacdo aos valores absolutos), as diferengas ndo foram estatisticamente

significativas.

Tabela 12:

Diferencas por sexo e escolaridade

Sexo
Masculino (n= Feminino (n =4)  Mann-Whitney
6)
M DP M DP U p
Desafio 4,39 0,39 4,00 0,98 9,000 0,512
Encorajamento e Elogio 4,22 0,78 3,75 1,29 9,500 0,587
Apoio nao-verbal 4,57 0,51 3,60 1,14 4,500 0,099
Compreensao e relacéo 4,72 0,47 4,78 0,33 12,000 1,000
amigavel
Controle 4,33 0,43 3,75 1,32 8,500 0,440
Escolaridade
Menor (n = 5) Maior (n = 5) Mann-Whitney
M DP M DP U p
Desafio 4,07 0,79 4,40 0,55 9,000 0,454
Encorajamento e Elogio 3,40 0,89 4,67 0,58 2,000 0,025
Apoio ndo-verbal 3,64 1,02 4,72 0,30 3,500 0,052
Compreensao e relacéo 4,76 0,30 4,72 0,52 11,000 0,738
amigavel
Controle 3,70 1,20 4,50 0,71 7,000 0,234
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Quando considerado o nivel de escolaridade dos participantes, se menor (contendo
participantes que tinham no méaximo ensino médio incompleto) ou maior (participantes
que tinham o ensino médio completo ou que estavam cursando ou concluiram o ensino
superior), os resultados mostraram que 0s pacientes com maior grau educacional
tenderam a avaliar de forma mais positiva a qualidade da interacdo com seus médicos do
que os participantes com menor nivel educacional (em anélise aos valores absolutos).
Contudo, as diferencas foram estatisticamente significativas somente para o fator
Encorajamento e Elogio (ver porcdo inferior da Tabela 12). Os resultados também
mostraram que a diferenca na avaliacdo dos participantes acerca do apoio ndo-verbal de
seus médicos foi marginalmente estatisticamente significativa (p = 0,052), indicando uma
tendéncia das pessoas com maior nivel educacional a perceber mais comportamentos de

apoio ndo-verbal do que os pacientes com menor grau educacional.
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Capitulo 7

“Falar é uma necessidade, escutar € uma arte”
Goethe,J.
CONSIDERACOES FINAIS

Ao realizar esse estudo, busquei compreender como se dava 0 processo de
comunicagdo com atores do meu cotidiano, pacientes, familiares e equipe no Transplante
de Medula Ossea e pude perceber que o foco da comunicagdo ainda estd muito
relacionado ao modelo tradicional biomédico de salde, doenca e tratamento. A
comunicacdo ainda é estabelecida de modo unilateral, o que contribui para que o sujeito
seja passivo durante o seu tratamento, limitado na sua construcdo de sentidos sobre o
processo de adoecer. A acdo comunicativa proposta por Habermas da lugar a
comunicacdo racional e tecnicista. N&o ha tempo para ouvir o sujeito, a doenca precisa

ser tratada.

E sabido que o processo de transplante necessita ser rapido para garantir que a
doenca esteja em remiss@o, no entanto ao acelerar o processo pulamos etapas que séo
fundamentais para os individuos, que necessitam de mais tempo para serem acolhidos,
ouvidos e conseguirem lidar com todas as transformacdes que estdo acontecendo ao seu

redor.
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A doencga pode ser tratada, mas a pessoa que tem a enfermidade ndo estd sendo
ouvida. A pessoa que sofre fica isolada no periodo de infusdo de células, o transplante,
no entanto fica privada de falar desde antes do tratamento e ainda necessitara de atencao,

pois a sua vida sofreu varias transformacoes (fisicas, psicologicas, sociais, econdémicas).

E necessario otimizar o tempo disponivel de avaliacBes, pois observamos que
muitas das informacGes fornecidas no primeiro encontro sdo perdidas. Os pacientes
chegam ansiosos e depositam no transplante todas as suas esperancas, no entanto ao se
deparar com toda a complexidade envolvida se assustam, ndo tem tempo para elaborar
as informacoes, se colocar e de fato decidir, se o procedimento € a melhor escolha para
eles. Observo que os pacientes querem saber mais informacdes, contudo, eles nédo
questionam diretamente o profissional, s6 o fazem quando se sentem confortaveis e,
muitas vezes deixam de perguntar para quem realmente sabe, fazendo uso da internet
para sanar as suas davidas. Os pacientes referiram sentir falta de um material especifico
que pudesse esclarecer davidas sobre todo o tratamento, essa ferramenta pode ser

construida por toda a equipe, de modo a auxiliar a assimilacdo do conhecimento.

Dar vazdo ao aspecto emocional desses pacientes, ndo é papel apenas do
psicologo, mas de todas as areas implicadas no processo de cuidado. E importante
observar que a necessidade de comunicacdo do paciente é dindamica, h& momentos em
que o foco € a informacéo, hd momentos como o isolamento, que apresentam necessidade
de comunicagéo técnica, mas com afeto e apoio emocional. A familia € um agente ativo
nesse processo e precisa ser incluida desde o inicio do processo. A cria¢do de grupos com
familiares para possibilitar falar da sua vivéncia, experiéncia e sentimentos, contribui para
que ela seja mais contemplada em suas necessidades. Ela é o suporte operacional e afetivo

gue o paciente dispde e também é afetada com todo o tratamento.
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O conhecimento dos problemas em cada fase do TMO possibilita a equipe
multidisciplinar intervengdes adaptadas a cada fase dirigida ao paciente, a familia e a
equipe de saude. A intervencdo psicoldgica visa auxiliar a producdo de novos sentidos
sobre a doenga, melhorar a adaptacdo do paciente ao tratamento, desenvolver estratégias
de enfrentamento, favorecer a adesdo ao tratamento, reforcar o desenvolvimento de
autonomia e protagonismo no processo terapéutico. A intervencdo vai variar conforme a
necessidade do paciente em cada etapa que alcangca. Algumas das intervencoes
psicologicas utilizadas combinam técnicas de diferentes abordagens para realizar grupos
psicoeducativos, grupo de apoio, aconselhamento, intervencdo cognitiva-
comportamental, treino de habilidades, técnicas de relaxamento, técnicas de distracéo,
imaginacdo guiada, visualizacdo e terapia de resolugéo de problemas (Ballver & Moreno,
2009).

Nesta pesquisa foi possivel identificar acesso desigual aos profissionais médicos
por pacientes e familiares em que o vinculo ja estava estabelecido devido contato prévio
em outro servigo, o que favoreceu o relacionamento no tratamento atual e uma maior
dificuldade em vincular com pacientes vindos do SUS. No entanto, é importante observar
que séo justamente os pacientes e familiares novos no servico, que vao demandar mais
atencdo, acolhimento e que muitas vezes, ndo apresentam compreensao prévia da doenca
e tratamentos, sendo necessario uma padronizacdo quanto ao canal de comunicacgdo e a
forma de tratamento. Uma sugestdo viavel pensando nos familiares é a criacdo de boletins
informativos sobre o paciente e a sua evolucdo didria, 0 que contribui para maior
seguranca do paciente e da equipe sobre entendimento do quadro, e confianca da familia

no que esta sendo feito.

Para a equipe, os encontros realizados semanalmente nas reunides poderiam

explorar as situaces que foram mais dificeis de comunicacdo e despertar a reflex&o sobre
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a conduta em cada caso, de modo conjunto, e proporcionando um olhar integral, o que

pode favorecer uma linguagem mais uniforme.

Ao longo do tempo o vinculo é formado entre paciente-familia e equipe e a
comunicacdo se torna mais facil. A comunicacdo técnica com suporte emocional é
reconhecida e valorizada. A comunicacdo técnica apressada, restrita a exames, sem
espaco para duvidas ou colocagdes é considerada insatisfatoria e por vezes iatrogénica.
Nesse processo faz-se necessario resgatar a Politica Nacional de Humanizacao que tem
como objetivos incentivar o protagonismo, a emancipacdo do sujeito e a construcéo de

vinculo solidarios (Brasil, 2004).

A comunicacdo é uma das ferramentas mais importantes na relagdo profissional
de saude e paciente , ela extrapola o que é dito por palavras e engloba sentimentos, gestos
e emogdes. A proposta biopsicossocial é cuidar do individuo de forma integral, o que é
um desafio, pois envolve um cuidado holistico, singular a cada um, que demanda dos
profissionais de satde habilidades relacionais de empatia, atencéo, escuta e acolhimento,
além de conhecimentos técnicos e atualizados. Apesar disso, 0 modelo de salde
implementado ainda ressalta o tratamento de doencas, desde a formacao académica, onde

o foco é a especializacdo e ndo a humanizacdo das relagdes.

Observa-se que a formacao do profissional de satde é limitada no que condiz a
pratica da comunicacdo mais humanizada, fazendo com que estes desenvolvam
habilidades técnicas na atuacdo pratica e repliquem modelos aprendidos, sendo

informativos e paternalistas, 0 que gera sentimentos de insatisfacdo nos pacientes.

E necessario repensar o modelo de formag&o dos profissionais, uma vez que o
instrumento basico do seu trabalho é a comunicacdo e pouco tem sido explorado na

graduacdo, persistindo uma lacuna de conhecimento. Outro agravante acontece pelo
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reduzido nimero de oportunidades a atuacdo proxima desses profissionais da graduacéo,

fazendo com que fiqguem limitados a &rea de conhecimento.

Diante desse cenario e da minha experiéncia profissional, sugiro a gestdo investir
em processos formativos com educacdo permanente para buscar suprir a caréncia da
formacéo relacionadas a comunicacao e interacdo com o outro, além de promover a

educacdo continuada, com cursos de curta duracdo para sempre atualizar o saber.

E importante que todos os agentes envolvidos no processo de cuidado venham
para a discussdo de melhorias para a comunicagéo do servico, inclusive a gestdo, para que
os desafios enfrentados diariamente possam ser sanados. E importante maior integragdo
e parceria entre 0s envolvidos, para que 0s processos possam ser revistos, a comunicagéo
possa ser mais uniforme e novos dispositivos de comunica¢do possam ser construidos

para melhorar o cuidado.

Embora tenhamos atingido os objetivos propostos, que era compreender o
processo de comunicagdo no TMO, o presente estudo possui algumas limitagdes que nao
invalidam os dados aqui apresentados. Por tratar-se de um estudo qualitativo ndo tem a
pretensdo de generalizar os dados. O fato da pesquisadora ser uma profissional integrante
da equipe, pode ocorrer o fendmeno da desejabilidade social e também a omisséo de
informacdes dos participantes, seja paciente, familia e equipe. Entretanto, participar da
equipe também traz varias vantagens como conhecer a rotina e as potencialidades do
servico e identificar possibilidades concretas de mudancas e melhoria da qualidade da
assisténcia. Alem de possibilitar, a interlocucdo entre os varios atores envolvidos nesse

processo por meio da mediacéo.

O fato da pesquisa acontecer num hospital privado pode ser um fator limitante,

uma vez que apresenta apenas uma parcela da realidade de pacientes em tratamento da
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medula. No entanto, os dados ddo subsidios para compreender o fendmeno da

comunicacgdo de uma forma ampla e profunda.

Apesar disso, o0 estudo € inovador no que tange a tematica da comunicacdo em
Transplante de Medula Ossea, ao ter a visdo de diferentes profissionais da satde,
pacientes e familiares sobre a comunicacdo e por em evidéncia que o profissional da
salde, alem da comunicacao técnica, pode investir na relacdo profissional como uma

fonte de apoio emocional para o paciente.

A comunicacdo entre profissional-paciente possui um papel importante no
cuidado das emocdes dos pacientes. Para isso, sugere-se que o profissional dé
informacdes técnicas verdadeiras, de forma clara, com uma linguagem simples, com
afeto, disponibilidade de tempo e que respeite o desejo do sujeito em aprofunda-las ou

ndo. E que deixe claro que esta disponivel.

Por fim, esperamos que nossas reflexdes possam contribuir para ampliar a
capacidade de escuta, compreensao e acolhimento das pessoas que passam pelo processo
da TMO. Que nossas limitagdes transformem-se em futuras indagacdes e no proposito de

seguir caminhando ajudando a construir a salde que queremos.
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APENDICE:

Quadro sintese: revisdo de literatura (2013-2017)

Caracterizacao dos artigos recuperados segundo titulo, populacéo estudada, delineamento do estudo, objetivos, instrumentos e principais

resultados
Populagéo Objetivos Instrumentos/
Autores e Estudada Delineam | Procedimentos Principais
ano ento resultados
de do estudo
publicacdo
Bruinessen et al | 28 pacientes e | Obter informacdes sobre as | Qualitativ | Entrevistas Do ponto de vista dos pacientes, a
(2013) 9 barreira e facilitadores de | o do tipo comunicacdo parece depender de seus proprios
acompanhant | comunicacdo  percebidas | exploratéri atributos (por exemplo, emocoes), os atributos
es pelo paciente em diferentes | o e dos profissionais de saude (por exemplo,
estagios apos o diagnostico | descritivo atitude) e fatores externos (por exemplo,
de linfoma maligno. pressio de tempo). Trés estados de
comunicagéo do paciente foram identificados:
(i) sobrecarregados, passivos; (ii) pré-ativo,
auto-motivado; e (iii) proficiente, com
poderes.
Mazor et al 129 pacientes | Explorar as opinides dos | Qualitativ | Entrevistas Os pacientes querem clinicos sensiveis e
(2013) e 17 | pacientes e familiares sobre | o do tipo atenciosos que fornecam informacdes de que
acompanhant | a comunicagdo durante o | exploratdri precisam, quando eles precisam disso, de uma
es tratamento oncoldégico e|oe maneira que eles possam entender; que ouvem
identificar os aspectos da | descritivo e respondem a perguntas e preocupagoes, e que

comunicagéo clinico-

tentam entender a experiéncia do paciente.
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paciente que eram mais
importantes para 0S
pacientes e membros da
familia.

Troca de informacdes efetiva e um
relacionamento interpessoal positivo com o
clinico foram de fundamental importancia para
0s pacientes e membros da familia. Também
foram essenciais para a tomada de decisdes,
gerenciamento da incerteza, respondendo as
emocoes e autogestéo.

McLennon , 137 pacientes | Descrever a frequéncia e | Qualitativ | Questionario Os dilemas éticos mais freqlentemente
Uhrich , Lasiter os tipos de experiéncia de | o dotipo | especifico relatados incluiam incertezas e barreiras a
, Chamness & dilemas éticos de | exploratéri verdade, conflitos familiares e culturais e
Helft (2013) enfermeiros  oncoldgicos | o e futilidade. Enfermeiros ofereceram estratégias
que cuidam de pacientes | descritivo para facilitar essas comunicagdes. Eles
com cancer avangado. também expressaram a necessidade de mais
educacéo sobre como se engajar em discussoes
relacionadas ao progndstico e melhores
métodos para transmitir essas informagdes
entre 0s membros da equipe para evitar
"trabalhar no escuro™
Jungueira, 28 Investigou-se como  se | Qualitativ | Entrevistas Houve variacbes nos discursos das
Vieira, enfermeiras | desenvolve a comunicagdo | o, do tipo enfermeiras, articuladas em quatro categorias:
Giami e Santos acerca da sexualidade, | descritivo- a enfermeira ndo comunica questdes de
(2013) estabelecida pelas | exploratori sexualidade; comunica com discurso evasivo e
enfermeiras, com  as|o. com negacdo da sexualidade no cuidado;
pacientes mastectomizadas. utiliza da comunicacdo fragmentada, propria
do modelo biomédico; e se vale da
comunicagdo acolhedora, integrada, junto a
familiares e a equipe de saude.
Geovanini e 15 Identificar os conflitos | Qualitativ | Entrevistas Os principais conflitos éticos citados estdo
Braz (2013) oncologistas | éticos vividos por | o do tipo relacionados & justa adequagdo moral do
oncologistas na | exploratori emprego da verdade na comunicacao, se esta €
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clinicos e | comunicacao de|oe uma acdo beneficente para o paciente, e ao
cirurgioes diagnosticos de cancer, | descritivo manejo com a familia na relacdo medico-
analisando os problemas paciente.
desencadeados pelas mas
noticias.
Fagerlind, 537 explorar as atitudes e | Quantitati | Escala de | A maioria dos oncologistas (93%) percebeu
Kettis, Glimelus | oncologistas | crengas psicossociais dos | vo crencas uma ou mais barreiras na comunicacdo de
e Ring (2013) oncologistas e suas psicossociais aspectos psicossociais com pacientes. Essas
percepcbes  quanto  as dos médicos | barreiras incluiam tempo de consulta
barreiras contra a (PPBS) insuficiente, falta de recursos para cuidar dos
comunicacdo psicossocial problemas descobertos e falta de métodos para
avaliar a salide psicossocial na pratica clinica.
Mazer, 7 Examinar usando encontros | Qualitativ | Encontros Foram Identificadas uma série de posicoes
Cameron, oncologistas, | gravados em &udio a|o gravados  em | companheiras, de “Pseudo-surrogacy”
DelLuca, Mohile | 49 extensdo e 0 processo da audio e extensdo | (companheiro falando como se o paciente ndo
e Epstein (2014) | pacientes participacdo ao discutir as fosse capaz de falar por si  mesmo),
opcbes de tratamento e "Boato", "conflacdo de pensamentos”, "co-
progndstico no contexto de experiéncia”, "observacdo como um estranho™,
uma vida limitada pelo e
diagnostico de cancer. "facilitacdo".
Del Piccolo et | 70 pacientes e | Fornecer primeiras provas | Nao- Consultas 69% dos pacientes foram acompanhados,
al. (2014) 49 descritivas sobre as | experimen | gravadas em | geralmente por um familiar proximo, marido
acompanhant | caracteristicas dos | talquantita | addio. State | ou jovem adulto. Pacientes desempregados ou
es pacientes com cancer de | tivo, Anxiety aposentados e aqueles com papel passivo na
mama italianos ndo | descritivo | Inventory tomada de decisdo eram mais propensos a
acompanhados e (STAI-X1); serem acompanhados. Pacientes
acompanhados que General Health | desacompanhados e pacientes acompanhados
comparecem a primeira Questionnaire apresentaram niveis de ansiedade, sofrimento
consulta apds a cirurgia e (GHQ-12), emocional e depressdo e foram igualmente
analisar a contribui¢do dos Patient Health | ativos em fazer perguntas.
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acompanhantes para o tipo
e quantidade de perguntas
feitas durante a consulta.

Questionnaire

Depression
scale (PHQ-9),
Escala de

Preferéncia de
Controle (CPS),

Escala de

Autoeficacia de

Decisdo (DSES)
Sep, Osch, 50 mulheres | Investigar se a | experimen | vinheta de video | Enquanto o diagndstico aumentou os niveis de
Vliet, Smet e saudaveis comunicacdo afetiva dos | tal com script condutancia da pele em todos os pacientes
Bensing (2014) médicos  durante  uma Niveis de | analégicos, os niveis de condutibilidade da
consulta de mas noticias condutancia da | pele durante o restante da consulta diminuiram
diminuira a excitacdo pele dos | mais na condicdo de comunicacdo afetiva do

fisiolégica dos pacientes e

participantes

que na condicdo padrdo. O recordatorio de

melhorard a recordag&o. foram  obtidos | pacientes analdgicos foi significativamente
antes do video e | maior na condicao afetiva.
depois da
consulta
Hillen et al. 345 pacientes | O objetivo deste estudo foi | experimen | Vinhetas de | Expressdo de competéncia aumentada do
(2014) investigar o efeito de Trés | tal video com script | oncologista , honestidade , bem como o
elementos da comunicagéo cuidado resultaram em maior confianga. A
dos oncologistas sobre a comunicacdo de forma honesta e cuidadosa
confianga dos pacientes também aumentou a expectativa dos pacientes
com  cancer:  conferir quanto ao sucesso da operacdo e relatou
competéncia, honestidade e vontade de recomendar o oncologista.
cuidados.
Cartwright, 39 pacientes | Examinar como os | qualitativo | Grupo focal Os participantes de todos os grupos discutiram
Dumenci pacientes com  cancer 0 progndstico quase exclusivamente em
Siminoff e entendem informacgdes de termos de mortalidade e relataram que seus
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Matsuyama prognostico médicos e  enfermeiros  forneceram
(2014) disponibilizadas para eles. informacdes prognosticas em termos de meses
ou anos para sobrevivéncia. Esse achado
ocorreu em todos 0s tipos e estagios de cancer.
Os pacientes tendem a pensar em informacdes
de prognostico como sendo apenas estimativas
de sobrevivéncia limitada e acham a ideia
perturbadora.
Thorne et 125 pacientes | Expandir nossa | qualitativo | Estudo Em relacdo a cada fase da trajetoria de
al.(2013) compreensédo de como as longitudinal de | tratamento do céncer, 0s pacientes
necessidades e preferéncias coorte identificaram pontos de tensdo e desafios
de  comunicagdo  dos contextuais que influenciaram o que
pacientes com  cancer consideravam ser uma comunicacdo Util e
mudam ao longo de sua inatil entre o paciente e o profissional.
trajetdria de doenca.
Pacian et al. 20 mulheres | Reconhecimento e  a| ndo- Questionario As respondentes queriam saber todas as
(2014) diagnosticada | avaliacdo da demanda por | experimen | especifico e | informacgdes concernentes ao diagnostico,
s com cancer | informacdo médica entre | talquantita | questionario tratamento e progndstico (93%). A analise da
de mama pacientes que sofrem de | tvo, padronizado da | pesquisa demonstrou que as mulheres com
cancer de mama. descritivo | Lista de | diagnostico de cancer de mama esperavam que
Expectativas do | o médico pudesse fornecer-lhes informacéo
Paciente confidvel e honesta. Pacientes queriam que o
questionario médico lhes apresentasse o provavel curso do
padronizado da | cancer (85%) e todos 0s possiveis efeitos
Lista de | relacionados a ele (89%).
Expectativas do
Paciente - PRF .
16 mulheres | Compreender como a | qualitativo | Entrevistas Nenhuma mulher relatou interesse do médico
Miranda,Felicia | com comunicagéo com por sua percepcdo da doenca. A relagdo com

mastologistas é percebida e

mastologistas foi satisfatoria para o Grupo 1,
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no e Sampaio
(2014)

indicacdo de
biopsia

interpretada no diagndstico
de nodulo mamério com
indicacdo de bidpsia

sobretudo, pela sinceridade e atitude solidaria
ao facilitar o acesso a consultas e exames. No
Grupo2 predominou a percepcdo de falta de
reciprocidade. A banalizagdo do nddulo
benigno pelo médico resultou numa enorme
insatisfacdo das mulheres do Grupo 2.

Beach e Dozier | 44 pacientes | Entender quando e como | Misto Questionario Preocupacdes sdo geralmente levantadas
(2015) e 14 | os pacientes levantam suas indiretamente, e com emog¢do minima no inicio
oncologistas | preocupacGes, como 0S do diagnéstico. Quando os pacientes sdo
médicos respondem a essas abordavam sobre o medo, os médicos eram
acbes  iniciadas  pelo mais propensos a fornecer respostas genéricas,
paciente e as implicacOes usar  terminologia biomédica, e oferecer
para satisfacao de parcerias. Quando os pacientes eram diretos
comunicagéo. sobre suas incertezas, 0os médicos responderam
com respostas demoradas, linguagem genérica
, usando terminologia biomédica e exibiram
niveis mais baixos de afeto.  Pacientes
esperancosos também sairam de entrevistas
com grandes esperancas.
Morasso et al. 38 meédicos | Avaliar a eficacia de um | quase Treinamento de | Os pacientes dos grupos de tratamento e
(2015) (oncologistas, | programa de treinamento | experimen | grupo controle | controle ndo diferiram na ansiedade pré-exame
hematologist | de habilidades de | tal ou nos niveis de estresse psicoldgico.

as e outros) e
339 pacientes

comunicacdo centradas no
médico sobre os niveis de
ansiedade do paciente com
cancer.

Pacientes examinados por médicos do grupo
de tratamento apresentaram uma maior
diminuicdo nos niveis de ansiedade em
comparagdo com 0s examinados por médicos
do grupo controle. Uma maior proporcéo de
niveis elevados de ansiedade foi encontrada
em mulheres, em pacientes menos instruidos e
naqueles com alto nivel de estresse.
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Sporn et al. 66 Avaliar as taxas de | quantitativ | Questionario 41% dos pacientes desejavam que seu
(2015) sobreviventes | comunicagdo relatadas dos | o, oncologista perguntasse sobre saude sexual e
ao cancer sobreviventes de cancer 58% dos pacientes queria que o PCP
com os provedores de perguntasse sobre a saude sexual. Mais de 90%
oncologia dos pacientes relataram que seu oncologista
sobre salde sexual, raramente abordou preocupacbes de salde
preferéncia por tal sexual e que seu oncologista era improvavel de
comunicagdo com  seus iniciar tal
profissionais de oncologia discuss@es. O nivel de educacao influenciou se
ou da atencdo primaria 0S pacientes queriam que seu oncologista
(PCPs) e fatores associados perguntasse sobre salde. lIdade, nivel de
a essas taxas e preferéncias escolaridade e tipo de seguro influenciaram se
de comunicacéo. 0s pacientes queriam que seu PCP perguntasse
sobre saude sexual.
Paschali, 93 pacientes | Examinar se as Escala de | Quanto mais informacdes sobre doencas e
Hadjulis, em representacfes da doenga funcionamento | tratamentos forem fornecidas por médicos,
Papadimitriou e | tratamento mediam a relacdo da da versdo grega | mais representacdes positivas da doenca
Karademas quimioterapic | quantidade de informacéo [27] do (especificamente, consequéncias da doenca,
(2015) 0 e | fornecido pelos médicos Questionario de | representacdes emocionais e controle pessoal)
seus meédicos. | para adaptacéo dos Qualidade  de | foram relatados pelos pacientes. Estes
pacientes a doenca Vida - Ndcleo | representacdes da doenca foram relacionadas
30 ,aliada com o | a0 melhor funcionamento fisico e melhor
Mental adaptacdo ao cancer.
Ajuste a escala
do céncer
Shen et al. 21 pacientes | Uma analise detalhada da | qualitativo | Gravacdo das | Os resultados indicaram que oncologistas e
(2016) comunicagéo médico- entrevistas pacientes iniciaram as discussdes relacionadas
paciente sobre a ao cancer e uso da internet implicitamente e
informacdo  obtida na explicitamente. Os oncologistas responderam
internet positivamente as discussdes iniciadas pelo
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paciente (1) reconhecendo especialidade /
conhecimento, (2) encorajando / aprovando a
utilizacdo da Internet como recurso de
informacao, 3 fornecendo
informacBes / orientacbes sobre o uso
adequado de buscas na internet, (4) discutindo
0s pros e contras das opcOes relevantes de
tratament o ou (5) dando informacéo. Por fim,
0s pacientes reagiram as discussdes sobre o
uso da internet (1) indicando que usavam
apenas fontes / sites, (2) pedindo mais
explicagcbes sobre as informagdes, (3)
expressando preocupacdo continua, ou (4)
pedindo a opinido ou recomendacdo do
oncologista.

Terra, Silva, de | pacientes e | Buscar evidéncias sobre as | revisao Buscar evidéncias sobre as questdes que

Paula, Marques | profissionais | questdes que envolvem a | integrativa envolvem a revelacdo do diagnostico de cancer

e revelacdo do diagndstico de a pessoa idosa.

Kusumota cancer a pessoa idosa.

(2015)

Lynn ; Bonas, 5 pacientes Explorar como os pacientes | qualitativo | Entrevistas Vérias defesas pareciam ser usadas para

Murtagh e experienciam uma consulta protegé-los de se envolverem plenamente com

Thomas (2015) oncologica. a noticia que receberam. O que eles queriam
saber na consulta poderia ser afetado por um
desejo de proteger eles mesmos e / ou
familiares de aflicdo e pela necessidade préatica
de 0 que desejam saber pode variar ao longo
do tempo

Canzona et al. Quarenta Identificar qualitativo | Entrevista Sobreviventes e provedores discutiram a

(2016) sobreviventes | comportamentos de importdncia de honrar as necessidades
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de cancer de
mama e 40
provedores de
cuidados de
saude de
varias

especialidade

comunicacgéo do
profissional

que facilitam ou impedem
as interacBes clinicas com
sobreviventes e para
destacar as discrepancias
que afetam o cuidado.

individuais transmitindo mensagens
compassivas. No entanto, as formas variaram
significativamente em relacdo ao tempo e
método de iniciar as discussdes sobre
sexualidade e a utilidade de certos
comportamentos de apoio e dispositivos
linguisticos. Sobreviventes relataram o desejo
de que os médicos iniciassem discussdes com
perguntas diretas usando termos especificos
em vez de amplas consultas de qualidade de
vida, enquanto os médicos sentiam que
abriam uma "caixa de problemas de Pandora".

Martinez etal. | 1690 Examinar a relacdo entre a | quantitativ | Questionario Os escores de qualidade de decisdo relatados
(2016) pacientes que | percepcdo do estilo de|o Medida de | pelo  paciente  estavam  positivamente
haviam feito | comunicacdo do provedor Qualidade  de | associados a niveis mais elevados de
cirurgia e | e a qualidade de decisdo Deciséo comunica¢do de apoio a autonomia percebida
quimioterapia | avaliada pelo paciente no Subjetiva Breve | cirurgides (b = 0,30; p <0,001) e médicos
cancer de mama. oncologistas (b = 0,26; p <0,001). O estilo de
preferéncia de comunicacdo do paciente
moderou a associacdo entre estilo de
comunicacdo médico recebido e percebido na
qualidade de decisdo. Comunicacdo de apoio
facilita a tomada de decisdo compartilhada.
Roter et al. 327 pacientes | Este estudo descreve as | qualitativo | Estudo CAM foi discutido em 36 de 327 visitas; as
(2016) e 37 clinicos | discussfes sobre CAM em observacional e | discussdes foram breves (<um minuto), a

visitas  oncoldgicas, 0s
padroes de comunicacgao
que facilitam essas
discussoes e sua associagdo
com a satisfacdo das visitas.

questionario

maioria dos pacientes iniciou (65%) e é mais
comum para pacientes em estagios iniciais de
tratamento oncoldgico. Visitas maiores (35 vs
29 minutos; p <05), maior engajamento do
paciente no dialogo da consulta, rebaixamento
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da dominancia verbal do médico e um padrédo
de comunicacdo de visita mais centrado no
paciente foram significativamente
relacionados as visitas com discussdes do
CAM (todos os valores <01). Satisfacdo da
visita do paciente e do clinico foi maior com a
discussdo CAM (p <05).

Mazor et al. 375 Avaliar a relevancia, o | quantitativ As classificacbes dos objetivos de
(2016) participantes | desempenho e a potencial | 0 comunicacdo  especificos que  foram
utilidade da alcancadas estdo fortemente correlacionadas
Avaliacdo do paciente de com as classificacbes gerais de comunicacéo,
itens de experiéncias de sugerindo que o conteddo do item reflete
comunicacdo com cancer aspectos importantes da comunicagao.
(PACE) Coeficiente alfa foi > 90 para cada conjunto de
itens, indicando excelente confiabilidade.
Variagdes na porcentagem de entrevistados
que selecionam a resposta mais positiva entre
0s itens sugerem que os resultados podem
identificar os pontos fortes e fracos.
Laidsaar-Powell | 30 pacientes | Explorar qualitativamente | qualitativo | Entrevista Trés temas principais foram descobertos: (i)

et al. (2016)

com cancer,
33 familiares,
10
enfermeiros
oncologicos e
11
oncologistas

com 0S médicos
oncolégicos australianos,
as atitudes dos pacientes e
familiares, e as
experiéncias de
envolvimento familiar
na tomada de decisoes.

como familia estdo envolvidos no processo de
tomada de decisdo:  comportamentos
especificos da familia 5 (prolongado) etapas de
tomada de decisdo; (ii) atitudes em relacdo ao
envolvimento da familia no processo de
tomada de decisdo: equilibrar a autoridade do
paciente com os direitos da familia; e (iii)
fatores que influenciam o envolvimento
familiar:  paciente,  familiar,  cultural,
relacionamento e deciséo.
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Porensky e 128 Utilizar paradigma | experimen | Video gravacdao | A adverténcia ndo foi associada a menor
Carpenter participantes | experimental para testar | tal sofrimento psicoldgico ou melhor recordagao.
(2016) duas estratégias de Individuos que ouviram um prognostico de
comunicagéo, previsédo de quadro positivo tiveram significativamente
mas noticias e menos sofrimento psicologico, avaliaram
enquadramento progndstico melhor, e foram  mais
prognostico, no contexto do esperanc¢osos do que aqueles que ouviram um
cancer. progndstico de quadro negativo. Contudo, eles
também mostraram uma tendéncia de reducéo
da precisdo na recordacdo da estatistica
prognostica.

Koh, Kime 8 médicos e 5 | Desenvolver um modelo de | qualitativo | Grupo focal A experiéncia dos cuidadores em relagdo ao
Kim (2013) enfermeiros | comunicacdo para a tomada fim da vida de seus parentes foi melhorada
que de decisdo de cuidados de quando a compreens&o mUtua
trabalhavam | EoL (cuidados paliativos foi alcancado com os profissionais de saude.
com cuidados | )compativel com a No entanto, alguns cuidadores relataram que a
paliativos meio ambiente na Coréia. comunicacdo é ineficaz.
Eles se sentiam inseguros sobre o que estava
acontecendo com seus parentes e estavam
angustiados com a experiéncia de seus

familiares fim do cuidado de vida relativo.
Shim et al. 7 pacientes Explorar experiéncia de | qualitativo | Entrevistas Temas relacionados as experiéncias de
(2016) comunicacdo de pacientes comunicacdo nas cinco fases da consulta

em uma consulta de cancer
ao longo do curso do cancer

oncologica, desde o diagndstico até
recorréncia, foram identificados. A questdo
mais saliente é que 0s pacientes também
perceberam o cancer como "uma doenca da
mente", que ndo é adequadamente atendido em
consulta. Os pacientes perceberam que o
tempo de consulta era muito menor do que o
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necessario e relataram que eles se sentiram
pressionados pelo tempo. Além disso, a
postura tomada pelos pacientes e as
necessidades e preferéncias dos pacientes
variou em todas as fases da trajetoria do
cancer. A medida que o0s pacientes
progrediram nas fases do tratamento, eles
assumiram papéis mais ativos no curso de seus
cuidados e a necessidade de informac6es mais
detalhadas e questionamento aumentou.

Vasconcellos- Analisar padrdes de acessos | Revisdo de As buscas que adquirem formatos de
Silva, Castiel e ao site do Instituto Nacional | literatura autodiagnosticos, na perspectiva de inimeros
Ferreira (2016) de Cancer descritos em riscos potenciais pressentidos. Em outros
artigos anteriores, assim termos, 0 autocuidado se resume ao UuSO
como as distancias entre preemptivo de informacoes.
propositos e resultados das
campanhas de prevencdo
do céncer.
Sorayane e 10 pacientes | Conhecer e analisar a visdo | estudo Entrevistas e | A maioria dos participantes (n=8) destacaram
Polejack (2016) da pessoa com cancer, em | exploratéri | linha do tempo | querer receber informacBes sobre a doenca.
tratamento, sobre aloe Contudo, ndo se sentem capazes de participar
comunicagdo em salde. descritivo do processo de tomada de decisdo sobre o
de tratamento (n=9). Delegam todas as decisdes a
abordage equipe médica e indicam que a transmissao de
m informacdes é suficiente.
qualitativa
Li, Matthews, 479 pacientes | Determinar a relacdo entre | quantitativ | escalas Fatores sociodemograficos incluindo racga
Dossaji e a comunicagdo paciente- | 0 sociodemogréafi | afro-americana, género feminino, estar
Fullam (2017) provedor sobre 0S cas ; escalas | desempregado, tendo niveis mais baixos de
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desfechos de pacientes com
cancer e examinar se as
associacoes observadas
diferia com base na raca.

sobre
comunicagéo
interpessoal e de
qualidade de
vida

educacdo, menor renda, sendo solteiros, e ndo
segurados foram associados com menor
PHQOL e escores do MHQOL. A maioria dos
participantes do estudo relatou fazer perguntas
sobre seu diagndstico e tratamento de cancer e
médicos discutindo as op¢des de diagndstico e
tratamento do cancer. Os pacientes relataram
sentir-se confortaveis ao fazer perguntas, mas
ocasionalmente  tinham  barreiras  de
comunicacdo e necessidades de informagéo
ndo satisfeitas. Pacientes que estavam mais
confortaveis fazendo perguntas ao médico ou
gue encontraram menos necessidade de
informagdo apresentavam maior MHQOL e
menor PHQOL

Zwingmann et
al. (2017)

98  pessoas
com cancer e
92 pessoas do
grupo
controle

Investigar a resposta
emocional imediata ao
ouvir mas noticias.
Explorar como as
habilidades interpessoais
podem ajudar pacientes
com cancer a lidar com
ansiedade e  angustia

durante encontros de mas
noticias.

experimen
tal
prospectiv
0

Questionario,vi
deo e entrevistas

Os participantes expostos ao video E-PCC
responderam com um aumento menor da
ansiedade do estado em comparagdo com 0S
individuos exposto ao video L-PCC. A
magnitude da resposta de ansiedade dos
participantes para o estilo de comunicacdo do
médico ndo diferiu de acordo com a propria
experiéncia dos participantes com cancer. Os
participantes relataram confianca
consideravelmente maior no médico no video
do E-PCC do que o médico no LPCC
condic&o, independentemente do sexo, idade e
se ou ndo tinham sido previamente
diagnosticados com cancer.
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Franco et al. 21 Fornecer uma compreensao | qualitativo | Gravacgédo de | Conversas entre oncologistas e pacientes
(2017) oncologistas | descritiva do atendimento | -descritivo | dudio de | durante as visitas de acompanhamento
clinico realizado durante as consultas abordaram variedade de temas, incluindo
consultas de seguimento questdes especificas de salde,
para pacientes com linfoma acompanhamento, promocdo da salde,
que passaram por resultados do tratamento e teste, estado geral
tratamento nos 3 primeiros de saude, comunicacdo emocional e tonus
anos . afetivo, reabilitagéo pos-tratamento,
discussbes que ocorrem no exame fisico do
paciente e
problemas sociais. No entanto, a frequéncia
com que esses temas foram discutidos
variaram. parece haver uma estrutura
consistente para essas visitas.
Rodenbach et 12 Basear-se nos resultados | experimen | Coaching sobre | Comparados com o0s controles, mais de
al. (2017) oncologistas | de um ensaio randomizado | tal comunicagéo 0 dobro de participantes do grupo de
que controlado em  cluster intervencdo abordou temas relacionados a
receberam (RCT) de um intervencao QPL durante suas visitas ao consultorio

treinamento,
84 pacientes
receberam
comunicagéo
individualiza
da; 12
oncologistas
do grupo
controle e 86
pacientes que
nao
receberam

paciente-oncologista para
melhorar a comunicagéo no
cancer avangado

(70,2% v 32,6%; P <0,001). Os pacientes do
grupo de intervengdo tinham quase trés vezes
mais probabilidade de perguntar sobre o
prognostico (16,7% v 5,8%; p = 0,03). De 262
topicos de interesse identificado durante o
coaching, 158 (60,3%) estavam relacionados a
QPL; 20 (12,7%) abordaram o prognostico. No
geral, os pacientes do grupo de intervencdo
aumentaram 82,4% topicos de interesse
durante a visita ao consultorio.
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informacao
prévia
Clayton, 27 Avaliar as relacdes entre | Ndo medidas de | As respostas emocionais  (incerteza,
Dingley e sobreviventes | sofrimento emocional | experimen | autorrelato antes | ansiedade, medo de recaida do cancer) a uma
Donaldson de cancer de | (incerteza, ansiedade, medo | tal, exame de | proxima oncologia médica foram associadas a
(2017) mama de recorréncia), imunidade | descritivo, | sangue antes e | mudanca no estado imunoldgico pré-pos-
(niveis  de  citocinas, | correlacio | autorrelato e | visita. Células NK poés-visita aumentaram em
contagem de linfécitos) e | nal medidas depois | 70% das mulheres e a incerteza / ansiedade

eventos de comunicacao
(planos de mulheres para a

visita, capacidade de
negociar a tomada de
decisbes) imediatamente

antes e 24 horas apds uma
visita de vigilancia médica
oncoldgica  regularmente
agendada.

da consulta
-Escala de
dificuldades e
sintomas e
Estado de salde
atual

-Escala de

incerteza de
sobrevivéncia
-Inventario de
traco-estado de
ansiedade
IDATE
-Escala de
recorréncias
(CARS)-medo
de recorréncia
de cacer de
mama

-plano de visita
para a proxima
consulta

diminuiu. A maioria das mulheres tinha um
plano para a sua visita oncologica e 66%
negociaram com sucesso 0s papeis de decisao
com os provedores, embora esses fatores néo
previssem desfechos emocionais ou imunes,
talvez devido a relacionamentos de longa data
previamente estabelecidos com seu provedor
de oncologia
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Godlewski, 125 pacientes | Avaliar a saude do Grupo focal Descobrimos que a maioria dos pacientes
Adamczak, com cancer sistema de cuidados na | qualitativo estava insatisfeita com o tempo tomadas para
Woijtys (2017) Polbnia durante 0 diagnosticar o cancer. Ao longo do
diagndstico e tratamento do diagndstico, tratamento e acompanhamento, 0s
cancer pacientes relataram falta de comunicacdo dos
profissionais de saude. Enquanto lida com
oncologistas e equipe meédica foram vistos
favoravelmente, o0s pacientes sentiram 0sS
centros de cancer nao foram bem organizados.
Os pacientes recomendaram que ter um
médico responsavel pelo tratamento e o
acompanhamento do individuo melhorariam o
atendimento e o bem-estar do paciente.
Lorusso et al. 761 pacientes | Avaliar a percepcdo do | quantitativ | Questionario CSE teve um impacto consideravel sobre
(2017) paciente sobre CSE (efeitos | 0 paciente QV. Pacientes geralmente relataram
colaterais da boa comunicagdo médico-paciente com
quimioterapia), seu informacdes sobre CSE.
impacto na QV e a Cancer e CSE afetaram severamente a vida
comunicacéo médico- sexual, atividades e emprego. O CSE teve um
paciente  sobre  esses forte impacto negativo na QV.
aspectos
Schmidt, 49 pacientes | Identificar habilidades | qualitativo | Grupos focais O estilo de comunicacdo geral do paciente,
Schopf, Farin competente de fazendo perguntas, sendo um paciente ativo e

(2017)

comunicagdo do paciente
do ponto de vista do
paciente. NOs também
queria revelar quaisquer
diferencas de opinido entre
0s varios grupos (isquemia
cronica

participativo, fazendo demandas, estando
preparado, falando sobre
importa, estar ciente e comunicar as emogaes,
saber lidar com as diferencas na opinido,
descrevendo as impressfes de uma pessoa,
fornecendo informacgdes, dando feedback ao
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doenca  cardiaca, dor
lombar cronica, cancer de
mama).

médico e participando da orientacdo da
conversa.

Tamirisa et al.
(2017)

20 pacientese
8  medicos
(cirurgido,gas
troenterologis
ta,paliativista

)

Explorar as percepcdes do
paciente e do médico sobre
a tomada de decisdo
compartilhada em
encontros clinicos para o
tratamento do cancer

qualitativo

Entrevistas

A maioria dos médicos relatou fornecer aos
pacientes informac6es escritas. No entanto, a
maioria dos pacientes relatou que a informacao
escrita era muito detalhada e sentiu que 0s
médicos ndo avaliaram o nivel de informacéo
que desejavam receber. A maioria dos
pacientes queria desempenhar um papel ativo
na decisdo do tratamento, mas também queria
a recomendacdo do médico, como 0 que seu
médico escolheria para si proprio ou um
membro da familia em situacdo semelhante.
Enquanto o0s médicos declararam que
incorporaram a autonomia do paciente na
tomada de decisdes, a maioria forneceu dados
sem fazer recomendagfes de tratamento no
formato preferido pela maioria dos pacientes.

Datta et al.
(2016)

10 pacientes ,
10 familiares
e 21
profissionais

explorar

papel dos membros da
familia no processo de
comunicacéo.

qualitativo

Entrevistas

Dezenove dos 20 pacientes e parentes queriam
uma discussao ‘“aberta e honesta” com seus
médicos. Todos 0s pacientes, parentes e
médicos preferiram o envolvimento do familia
na maioria dos estadgios do tratamento do
cancer. Cinco temas foram identificados em
relacdo a comunicagdo com 0s membros da
familia. Os participantes destacaram a
“importancia de familia para cuidados fisicos e
psicologicos ”, enfatizaram a necessidade de*
equilibrar a autonomia do paciente e 0s
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familiares desejam ser protetores “usando
estratégias “que sdo influenciadas por*
circunstancias socioecondmicas de pacientes e
familia. ”O processo de comunica¢dao médico-
paciente-relativo ndo era estatico com as
preferéncias mudando com o tempo.

Souza e pacientes Investigar a interacOes | qualitativo | Analise da | As avaliacBes positivas produzidas pelos
Ostermann mulheres que | entre  oncologistas e Conversa ou | médicos podem ter consequéncias
(2017) trataram mulheres com cancer de Fala-em tranquilizadoras para a paciente. Se as
cancer de | mama em consultas de Interacéo avaliacdes ndo sdo voluntariamente oferecidas

mama e seus | acompanhamento ao longo pelo/a médico/a, ou se ndo sdo recebidas pelas

médicos de seus tratamentos ou de pacientes quando fazem suas avaliagdes de seu

revisao. estado emocional, solicitam por meio de uma

pergunta polar, como foi evidenciado.

Fontes , Descrever como se | revisdo Foram identificados 99 artigos e incluidos
Menezes, estabelece o processo de | integrativa nove pelo fluxograma de selecdo. Transmitir

Borgato e Luiz
(2017)

comunicagdo de  mas
noticias e identificar como
o enfermeiro pratica a
comunicacdo de  mas
noticias.

mas noticias é frequente nas areas de oncologia
e cuidados paliativos, com forte influéncia
cultural na autonomia do enfermeiro nesse
processo.
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ANEXO 1

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO ‘I'I

Universidade de Brasilia— UnB

Instituto de Psicologia — IP

Departamento de Psicologia Clinica — PCL

Programa de P6s-graduacdo em Psicologia Clinica e Cultura — PPGPsiCC

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

Brasilia, de de 2017.

Prezado(a) Sr.(a),

O Sr.(a) estd sendo convidado(a) a participar do projeto de pesquisa
“Comunica¢do entre usuarios, familiares e equipe durante o processo de transplante de
medula dssea (TMO) em um centro especializado no Distrito Federal”, de
responsabilidade da psicéloga pesquisadora Narjara Tamyres Pedrosa Melo, sob a
orientacdo da psicologa e professora Larissa Polejack do Instituto de Psicologia da
Universidade de Brasilia (UnB). O estudo é uma Dissertacdo de Mestrado do Curso de
Pds-graduacdo em Psicologia Clinica e Cultura da UnB. Nosso objetivo é conhecer como
é realizado o processo de comunicacdo entre paciente e profissional de saude no
transplante de medula éssea (TMO) de centro especializado no Distrito Federal.

Caso aceite participar, o Sr.(a) recebera os esclarecimentos necessarios e podera
tirar davidas também durante a pesquisa. NOs Ihe asseguramos que seu nome ndo
aparecera em nenhum registro, assim como serdo omitidas quaisquer outras informacdes
que possam identifica-lo(a). Dessa forma, garantimos que sera mantida a sua privacidade
e o total sigilo das informaces fornecidas. Se autorizar, nds iremos gravar a entrevista
para um melhor registro das informacdes, mas nos comprometemos a apagar a gravacao
assim que a pesquisa terminar. Na gravacdo tambem n&o sera registrado o seu nome. Vocé
pode ainda pedir para pararmos de gravar a qualquer momento.

Sua participacdo sera por meio de respostas a um instrumento chamado Linha do
tempo e a uma entrevista , feitos individualmente, aqui mesmo nessa unidade de salde.
Para completar informacGes sobre sua salde havera coleta de informacGes contidas no
seu prontuario, tais como idade, tempo de diagndstico, data de admissao no servico, tipo
de cancer e estadiamento.O tempo estimado para a pesquisa é de 60 minutos. Informamos

que o Sr. (a) podera se recusar a responder qualquer questdo que lhe traga
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constrangimento, assim como pode desistir de participar da pesquisa, em qualquer
momento, sem ter nenhum prejuizo, ou seja, continuara realizando as consultas, exames
e procedimentos indicados pela equipe.

A sua participacdo é voluntaria, sendo que o(a) Sr.(a) podera interromper ou se
retirar do estudo, em qualquer momento, se assim o desejar, bastando para isso informar
sua decisdo de desisténcia e o fato de desistir ndo acarretara em nenhum prejuizo para seu
atendimento pelo ICDF. Foi esclarecido ainda que, por ser uma participacao voluntaria e
sem interesse financeiro, o(a) Sr.(a) ndo tera direito a nenhuma remuneracao.

Os riscos que o(a) Sr.(a) corre ao participar desta pesquisa sao minimos. Podera
sentir algum cansaco por responder diversas perguntas, constrangimento, vergonha com
o teor de alguma questao ou pode ficar emocionado (por exemplo, triste ou com raiva) ao
lembrar de alguma situacdo relacionada as perguntas. A pesquisadora estard atenta a
qualquer destas reacGes. De qualquer forma, se alguma dessas situagdes acontecer,
comunique imediatamente a pesquisadora. VVocé tem todo o direito e podera solicitar uma
pausa para descanso ou mesmo encerrar a atividade, sem qualquer prejuizo. Sera
garantido, a qualquer momento, o direito a acompanhamento psicoldgico no servigo de
psicologia CAEP da UnB, para reduzir complicac6es e danos decorrentes da pesquisa. A
assisténcia imediata seré realizada pela pesquisadora. O acompanhamento sera garantido
a qualguer momento, mesmo que eu desista ou ndo aceite participar da pesquisa ou apos

0 encerramento e/ou interrup¢do da pesquisa.

Com a sua participacdo, o Sr.(a) estara contribuindo para que possamos propor
melhorias no atendimento dos candidatos a transplante de medula, em fase de
condicionamento e aos transplantados de medula nos servigos de saude.

Se o Sr.(a) ndo compreender alguma pergunta que for feita ou precisar esclarecer
qualquer outra davida sobre o estudo e seus procedimentos sera atendido(a)
imediatamente, tanto antes quanto durante a entrevista ou resposta aos questionarios,
mesmo que isto possa afetar sua vontade de continuar participando.

Os resultados da pesquisa serdo divulgados na Universidade de Brasilia, podendo
ser publicados posteriormente, mas sem qualquer risco de identificacao dos participantes.
Os dados e materiais utilizados na pesquisa ficardo sob a guarda da pesquisadora.

Este projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Instituto de
Cardiologia do Distrito Federal. As duvidas com relacdo a assinatura do TCLE ou 0s

direitos do sujeito da pesquisa podem ser obtidos pelo telefone: (61) 34035552 (CEP) ou
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(61)982384703 (Narjara Tamyres — pesquisadora principal), ou no endereco, Estrada
Parque Contorno do Bosque s/n, IC/DF - Cruzeiro Novo — Brasilia-DF CEP: 70658-

700 em frente ao Hospital das For¢cas Armadas no 2° andar.

Caso esteja de acordo em participar, pedimos sua assinatura em duas copias deste
documento: uma ficard com o (a) Sr. (a) e outra com a equipe da pesquisa.
Desde ja agradecemos pela sua valiosa colaboracgdo neste trabalho.

Narjara Tamyres Pedrosa Melo Prof® Larissa Polejack
CRP 01/17426 CRP 01/7073
(61)982384703

narjaratamyres@gmail.com

Declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios de minha participacdo na
pesquisa e concordo em participar.

Nome: Tel:

Assinatura:

ANEXO 2:
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO hl‘.

Universidade de Brasilia— UnB

Instituto de Psicologia — IP

Departamento de Psicologia Clinica — PCL

Programa de P6s-graduacdo em Psicologia Clinica e Cultura — PPGPsiCC

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

Brasilia, de de 2017.

Prezado(a) Sr.(a),

O Sr.(a) esta sendo convidado(a) a participar do projeto de pesquisa
“ Comunicacdo entre usuarios, familiares e equipe durante o processo de transplante de
medula 6ssea (TMO) em um centro especializado no Distrito Federal”, de
responsabilidade da psicéloga pesquisadora Narjara Tamyres Pedrosa Melo, sob a
orientacdo da psicologa e professora Larissa Polejack do Instituto de Psicologia da
Universidade de Brasilia (UnB). O estudo é uma Dissertacdo de Mestrado do Curso de
Pds-graduacdo em Psicologia Clinica e Cultura da UnB. Nosso objetivo é conhecer como
é realizado o processo de comunicacdo entre paciente e profissional de saude no
transplante de medula éssea (TMO) de centro especializado no Distrito Federal.

Caso aceite participar, o Sr.(a) recebera os esclarecimentos necessarios e podera
tirar davidas também durante a pesquisa. NOs Ihe asseguramos que seu nome ndo
aparecera em nenhum registro, assim como serdo omitidas quaisquer outras informacdes
que possam identifica-lo(a). Dessa forma, garantimos que sera mantida a sua privacidade
e o total sigilo das informacGes fornecidas. Se autorizar, nds iremos gravar a entrevista
para um melhor registro das informacdes, mas nos comprometemos a apagar a gravacao
assim que a pesquisa terminar. Na gravacdo também ndo seréa registrado o seu nome. VVocé
pode ainda pedir para pararmos de gravar a qualquer momento.

Sua participacdo serd por meio de respostas de uma entrevista feita
individualmente, aqui mesmo nessa unidade de satde. O tempo estimado para a pesquisa
é de 40 minutos. Informamos que o Sr. (a) podera se recusar a responder qualquer questéo
que lhe traga constrangimento, assim como pode desistir de participar da pesquisa, em

qualquer momento, sem ter nenhum prejuizo.
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A sua participacdo € voluntéria, sendo que o(a) Sr.(a) poderd interromper ou se
retirar do estudo, em qualquer momento, se assim o desejar, bastando para isso informar
sua decisdo de desisténcia. Foi esclarecido ainda que, por ser uma participacao voluntaria
e sem interesse financeiro, o(a) Sr.(a) ndo tera direito a nenhuma remuneracéo.

Os riscos que o(a) Sr.(a) corre ao participar desta pesquisa sao minimos. Podera
sentir algum cansaco por responder diversas perguntas, constrangimento, vergonha com
o teor de alguma questao ou pode ficar emocionado (por exemplo, triste ou com raiva) ao
lembrar de alguma situacdo relacionada as perguntas. A pesquisadora estard atenta a
qualquer destas reacGes. De qualquer forma, se alguma dessas situagdes acontecer,
comunique imediatamente a pesquisadora. VVocé tem todo o direito e podera solicitar uma
pausa para descanso ou mesmo encerrar a atividade, sem qualquer prejuizo. Sera
garantido, a qualquer momento, o direito a acompanhamento psicoldgico no servigo de
psicologia CAEP da UnB, para reduzir complicagc6es e danos decorrentes da pesquisa. A
assisténcia imediata seré realizada pela pesquisadora. O acompanhamento sera garantido
a qualguer momento, mesmo que eu desista ou ndo aceite participar da pesquisa ou apés
0 encerramento e/ou interrup¢do da pesquisa.

Com a sua participacdo, o Sr.(a) estara contribuindo para que possamos propor
melhorias no atendimento dos candidatos a transplante de medula, em fase de
condicionamento e aos transplantados de medula nos servicos de salde. Além disso,
contribuird para melhoria da comunica¢do no nosso servico e a formacdo de novos
profissionais da saude.

Se o Sr.(a) ndo compreender alguma pergunta que for feita ou precisar esclarecer
qualquer outra davida sobre o estudo e seus procedimentos sera atendido(a)
imediatamente, tanto antes quanto durante a entrevista ou resposta aos questionarios,
mesmo que isto possa afetar sua vontade de continuar participando.

Os resultados da pesquisa serdo divulgados na Universidade de Brasilia, podendo
ser publicados posteriormente, mas sem qualquer risco de identificacdo dos participantes.
Os dados e materiais utilizados na pesquisa ficardo sob a guarda da pesquisadora.

Este projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Instituto de
Cardiologia do Distrito Federal. As duvidas com relacdo a assinatura do TCLE ou os
direitos do sujeito da pesquisa podem ser obtidos pelo telefone: (61) 34035552 (CEP) ou
(61)982384703 (Narjara Tamyres — pesquisadora principal), ou no endereco, Estrada
Parque Contorno do Bosque s/n, IC/DF - Cruzeiro Novo — Brasilia-DF CEP: 70658-
700 em frente ao Hospital das For¢cas Armadas no 2° andar.
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Caso esteja de acordo em participar, pedimos sua assinatura em duas cépias deste
documento: uma ficard com o (a) Sr. (a) e outra com a equipe da pesquisa.

Desde ja agradecemos pela sua valiosa colaboracdo neste trabalho.

Narjara Tamyres Pedrosa Melo Prof® Larissa Polejack
CRP 01/17426 CRP 01/
(61)982384703

narjaratamyres@gmail.com

Declaro que entendi o0s objetivos, riscos e beneficios de minha participacdo na
pesquisa e concordo em participar.

Nome: Tel:

Assinatura;

ANEXO 3:

b

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
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Universidade de Brasilia— UnB

Instituto de Psicologia — IP

Departamento de Psicologia Clinica — PCL

Programa de P6s-graduacdo em Psicologia Clinica e Cultura — PPGPsiCC

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

Brasilia, de de 2017.

Prezado(a) Sr.(a),

O Sr.(a) estd sendo convidado(a) a participar do projeto de pesquisa
Comunicacdo entre usuarios, familiares e equipe durante o processo de transplante de
medula 6ssea (TMQO) em um centro especializado no Distrito Federal”, de
responsabilidade da psicéloga pesquisadora Narjara Tamyres Pedrosa Melo, sob a
orientacdo da psicologa e professora Larissa Polejack do Instituto de Psicologia da
Universidade de Brasilia (UnB). O estudo € uma Dissertacdo de Mestrado do Curso de
Pds-graduacdo em Psicologia Clinica e Cultura da UnB. Nosso objetivo é conhecer como
é realizado o processo de comunicacdo entre paciente e profissional de salde no
transplante de medula éssea (TMO) de centro especializado no Distrito Federal.

Caso aceite participar, o Sr.(a) recebera os esclarecimentos necessarios e podera
tirar davidas também durante a pesquisa. NOs Ihe asseguramos que seu nome ndo
aparecera em nenhum registro, assim como serdo omitidas quaisquer outras informacdes
que possam identifica-lo(a). Dessa forma, garantimos que sera mantida a sua privacidade
e o total sigilo das informacdes fornecidas. Se autorizar, nds iremos gravar a entrevista
para um melhor registro das informacdes, mas nos comprometemos a apagar a gravacao
assim que a pesquisa terminar. Na gravacdo também ndo seréa registrado o seu nome. VVocé
pode ainda pedir para pararmos de gravar a qualquer momento.

Sua participacdo serd por meio de respostas a um instrumento chamado
Questionario do Comportamento Comunicativo do médico e a uma entrevista , feitos
individualmente, aqui mesmo nessa unidade de satde. O tempo estimado para a pesquisa
é de 40 minutos. Informamos que o Sr. (a) podera se recusar a responder qualquer questédo
que lhe traga constrangimento, assim como pode desistir de participar da pesquisa, em
qualquer momento, sem ter nenhum prejuizo.

A sua participacdo € voluntéria, sendo que o(a) Sr.(a) podera interromper ou se

retirar do estudo, em qualquer momento, se assim o desejar, bastando para isso informar
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sua decisdo de desisténcia. Foi esclarecido ainda que, por ser uma participacéo voluntéria
e sem interesse financeiro, o(a) Sr.(a) ndo tera direito a nenhuma remuneragao.

Os riscos que o(a) Sr.(a) corre ao participar desta pesquisa sao minimos. Podera
sentir algum cansaco por responder diversas perguntas, constrangimento, vergonha com
0 teor de alguma questdo ou pode ficar emocionado (por exemplo, triste ou com raiva) ao
lembrar de alguma situacdo relacionada as perguntas. A pesquisadora estara atenta a
qualquer destas reacGes. De qualquer forma, se alguma dessas situagdes acontecer,
comunique imediatamente a pesquisadora. VVocé tem todo o direito e podera solicitar uma
pausa para descanso ou mesmo encerrar a atividade, sem qualquer prejuizo. Sera
garantido, a qualquer momento, o direito a acompanhamento psicoldgico no servico de
psicologia CAEP da UnB, para reduzir complicagcfes e danos decorrentes da pesquisa. A
assisténcia imediata sera realizada pela pesquisadora. O acompanhamento sera garantido
a qualquer momento, mesmo que eu desista ou ndo aceite participar da pesquisa ou ap6s
0 encerramento e/ou interrupgao da pesquisa.

Com a sua participacdo, o Sr.(a) estara contribuindo para que possamos propor
melhorias no atendimento dos candidatos a transplante de medula, em fase de
condicionamento e aos transplantados de medula nos servigcos de satde. Além disso,
contribuird para melhoria da comunicacdo no nosso servico e a formagdo de novos
profissionais da salde.

Se o Sr.(a) ndo compreender alguma pergunta que for feita ou precisar esclarecer
qualquer outra davida sobre o estudo e seus procedimentos sera atendido(a)
imediatamente, tanto antes quanto durante a entrevista ou resposta aos questionarios,
mesmo que isto possa afetar sua vontade de continuar participando.

Os resultados da pesquisa serdo divulgados na Universidade de Brasilia, podendo
ser publicados posteriormente, mas sem qualquer risco de identificacdo dos participantes.

Os dados e materiais utilizados na pesquisa ficardo sob a guarda da pesquisadora.

Este projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Instituto de
Cardiologia do Distrito Federal. As duvidas com relacdo a assinatura do TCLE ou 0s
direitos do sujeito da pesquisa podem ser obtidos pelo telefone: (61) 34035552 (CEP) ou
(61)982384703 (Narjara Tamyres — pesquisadora principal), ou no endereco, Estrada
Parque Contorno do Bosque s/n, IC/DF - Cruzeiro Novo — Brasilia-DF CEP: 70658-

700 em frente ao Hospital das Forgas Armadas no 2° andar.
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Caso esteja de acordo em participar, pedimos sua assinatura em duas cépias deste
documento: uma ficard com o (a) Sr. (a) e outra com a equipe da pesquisa.

Desde ja agradecemos pela sua valiosa colaboracdo neste trabalho.

Narjara Tamyres Pedrosa Melo Prof? Larissa Polejack
CRP 01/17426 CRP 01/7073
(61)982384703

narjaratamyres@gmail.com

Declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios de minha participacdo na
pesquisa e concordo em participar.

ANEXO 4

LINHA DO TEMPO

SUJEITO:

TIPO DE TMO REALIZADO:

DIAGNOSTICO:
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SEXO: IDADE:

ESTADO CIVIL:

ESCOLARIDADE:

TEMPO DE DX:

TRATAMENTOS REALIZADOS:

DIAS pds pega da medula:

A comunicacdo € um processo que se refere a interacdo entre duas pessoas,

envolve troca de informacdes, conversas, expressoes faciais, gestos. Durante o transplante

de medula que/quais momentos envolvendo a comunicacao te marcaram?

LINHA DO TEMPO

ANEXO 5

Roteiro de Entrevista do Usuario

1. O que foi mais importante para vocé na comunicagdo com a equipe?

2. O que vocé sentiu ao se comunicar com a equipe?

3. Quais assuntos vocé conversa com 0 psicologo, medico, enfermeiro, servigo

social, nutrigdo?




Sente necessidade de conversar sobre outros assuntos os profissionais? Quais?
Conte uma situacdo em que a comunicagdo de algum profissional de salde tenha
marcado voce.

Teve alguma barreira ou dificuldade no processo de comunicacdo com a equipe?
Se vocé fosse um profissional de salde tratasse pacientes na mesma condi¢do que
vocé. Como iria se comunicar? O que seria importante nessa relagéo?

Que sugestdo voceé daria para o paciente se comunicar melhor com a equipe?

Como a familia deveria ser incluida no processo de comunicacdo paciente e

equipe?
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ANEXO 6

Roteiro de Entrevista do Familiar

PARTICIPANTE:

SEXO:

IDADE:

ESTADO CIVIL:

ESCOLARIDADE:

PARENTESCO:




1.
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1- Gostaria de ouvir a sua experiéncia nesse processo de adoecimento do seu

familiar... o que é dificil ouvir e o que é dificil falar?

2- Me conta na sua experiéncia como € que vocé acha que tem que ser a

comunicacdo do paciente com a familia? O que ajuda? O que atrapalha?

3- Me conta como foi a sua experiéncia de comunicacdo com a equipe do

Transplante de medula.

4- Teve algum momento bom ou ruim que tenha te marcado em relacdo a

comunicacdo com a equipe?

5- Teve alguma dificuldade ou barreira para conversar com a equipe? O que fez

diante disso?

6- Para vocé 0 que € necessario para a equipe estabelecer uma boa comunicacgéo

com o paciente e com o familiar?

7

que estdo passando por essa vivéncia?

ANEXO 7

Roteiro de Entrevista do Profissional de Saude
Como tem sido a sua experiéncia de comunicagdo com os pacientes no TMQO?

Como tem sido a sua experiéncia de comunicagdo com os familiares?

Que/ quais sugestbes voceé daria para os familiares , a equipe de salde, usuario
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3. Como tem sido a sua experiéncia de comunicacdo com a equipe?

4. Houve alguma comunicacao nesse contexto que tenha te marcado? Como vocé
se sentiu?

5. Na sua experiéncia profissional quais sdo 0s momentos mais dificeis em se

comunicar com 0s pacientes ?

6. Quais sao 0s momentos mais dificeis em se comunicar com a familia do paciente?
7. O que vocé faz quando isso acontece?

8. Tem alguma dificuldade em se comunicar com a equipe?

9. Diante dessas dificuldades o que vocé faz? Como se sente nesse processo?

10. O que facilita essa comunicacao?

11. O que vocé acha que te ajudaria a se comunicar melhor com o paciente
transplantado de medula?

12.  Durante a sua graduacdo vocé se sentiu preparado para estabelecer uma
comunicacdo efetiva com o paciente, familia e equipe? O que vocé buscou para se
preparar?

13.  Se vocé fosse paciente realizando TMO como gostaria que a equipe se
comunicasse com vocé e a sua familia?

14.  Estamos fazendo uma cartilha para auxiliar na comunicacdo no transplante de
medula. Na sua opinido, o que deveria conter? E pensando nos profissionais, 0 que estes

deveriam comunicar aos pacientes e o que ndo deveriam comunicar?
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ANEXO 8

11/06/2018 Gmail - Utilizagdo QCCM
M Gmall Narjara Melo <narjaratamyres@gmail.com=
Utilizagao QCCM
Lu <lucroitor@gmail.com: 5 de outubro de 201713:36

Para: Narjara Melo <narjaratamyres@gmail.com:
Ola, Narjaral

Fico feliz que o QCCM pode ser Gtil na sua pesquisal Considere-se autorizada para utiliza-lol

Atenciosamente, Luciana
[Texto das mensagens anteriores oculto]



178

ANEXO 9

INSTRUCOES PARA ENTREVISTA COM O PACIENTE

QUESTIONARIO COMPORTAMENTO COMUNICATIVO DO MEDICO
(QCCM)

Esta entrevista contém perguntas sobre as interacdes que vocé tem com seu/sua
meédico(a) nas consultas. Vocé sera perguntado sobre a frequiéncia em que cada
interagc&o acontece.

Para responder, pense na consulta que vocé acabou de ter com o(a) seu/sua
médico(a) e como ele(a) se comporta.
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Por isso, nao existem respostas “certas” ou “erradas”. Somente a sua opiniao é
necesséria. Responda calmamente.

Para cada pergunta, vocé tera que escolher uma Unica alternativa de resposta
das indicadas neste cartdo (mostrar cartdo de respostas e ler para o paciente):

1 se a pratica acontece NUNCA

2 se a prética acontece RARAMENTE

3 se a pratica acontece AS VEZES

4 se a pratica acontece FREQUENTEMENTE

5 se a pratica acontece SEMPRE

DESAFIO Nunca Raramente | Asvezes | Frequen- Sempre
temente
1. O seu médico faz perguntas para ver se vocé 1 2 3 4 5

entendeu o seu problema?

2. Ele pede para vocé explicar com suas proprias 1 2 3 4 5
palavras sobre seu tratamento?

3. Ele incentiva vocé a seguir o tratamento proposto? 1 2 3 4 5
ENCORAJAMENTO E ELOGIO Nunca Raramente | As vezes Frequen- Sempre
temente

4. O seu médico pede suas opinides durante as 1 2 3 4 5
consultas?

5. Ele te elogia quando vocé tem condutas adequadas 1 2 3 4 5

ao seu tratamento?

6. Ele adapta o tratamento a sua rotina/realidade? 1 2 3 4 5

APOIO NAO-VERBAL Nunca Raramente | Asvezes | Frequen- Sempre
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temente
7. O seu médico balanga a cabeca em gesto afirmativo 1 2 3 4 5
demonstrando que esté entendendo o que vocé fala?
8. Sem falar, 0 seu médico demostra pela expressao 1 2 3 4 5
facial que te apéia?
9. Demonstra pela expresséo facial entusiasmo sobre o 1 2 3 4 5
que vocé diz?
10. Demostra que te apoia através dos olhos/olhar? 1 2 3 4 5
11. Olha pra vocé enquanto vocé esta falando? 1 2 3 4 5
COMPREENSAO E Nunca Raramente | As vezes Frequen- Sempre
RELACAO AMIGAVEL temente
12. O seu médico confia em vocé? 1 2 3 4 5
13. Ele explica novamente o que vocé ndo entendeu? 1 2 3 4 5
14. Ele escuta se vocé tem algo a dizer? 1 2 3 4 5
15. Ele percebe quando vocé ndo entende? 1 2 3 4 5
16. Ele é paciente com vocé? 1 2 3 4 5
17. Ele é amigavel com vocé? 1 2 3 4 5
18. Ele se preocupa com vocé? 1 2 3 4 5
19. Ele é alguém com quem vocé pode contar ? 1 2 3 4 5
20. Ele usa uma linguagem que vocé entende? 1 2 3 4 5
21. Ele se preocupa com seus medos e suas 1 2 3 4 5
ansiedades?
CONTROLE Nunca Raramente | Asvezes | Frequen- Sempre
temente
22. O seu médico deixa vocé dar opinido sobre a forma 1 2 3 4 5
de tratamento que ird adotar?
23. Ele se dispde a mudar a forma de tratamento se 1 2 3 4 5

vocé ndo consegue realiza-lo?
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INSTITUTO DE CARDIOLOGIA
‘ DO DISTRITO FEDERAL - ICDF w:np
PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

D00l DA EMIENDA

Truls da Pesqulsa; Comunk:asdo enire usuEns, familanss & equips duranis o processo de ranspiants de
medula ¢s52a (T &m um centm especialzado no Distiio Federal.

Pesquisador: Marjara Tanmres Pedrosa Meio
Lrea Tematica:

Werss 3
CAAF: 59199117.6.0000.0026

InstitulgSe Proponents: Instiuto de Cardiologla do Distrio Federl - 1S
Pamocinador Principal: FinanciameTio Proons

DAD D PARECER

Humero oo Parecer: 2.359.743

Apresantacio do Projsto;

Trata-s2 de emenda a0 projeto Inlclal, estabsiscendo as seguinies aferagies: Inclusdo de Chjethva; &
Acrescimo de Instrumento de colela Questionario do Comporamenta Comunicativo 6o Medico [QCCM)
anexp 10 do arquivo ProjetomestradoiT atuallzado3q_10

Oibjetivo da Pesqulsa:;

Alem dos objetivos sltados no projeto Inlclal Inclu-s2 como objetive Anallsar 3 percapcdo de paclentes
transplaniados de medula 00 COMPOTtamento comunicative o medico apts 3 consulta.

Lwallagio dos Riscos & Genefichos:
05 scos apresantadoes 530 minimes hala vista tratar-se de reglstno a panir de dados de prontudrios &

enirevista, sem A necassidads e Ralzacio de qualquer procedimenio especificn, AlSm da pesquisatonas
£8 COMpromatensm em minimiz-ios

Comentaries 6 Consldsragiies sobre 3 Peaquisa;
Ag atteracfes propostas na presents emenda a0 projeto Inicial s80 pertinentes & ndo modBcam os aspecios
morals e &icos oo eshado.

Conslderaghes aobra o8 Termos de apresentagdo cbrgatara
= documentos reguiahonos necassaros para avallagio do CEP forem enegues.

Eadarea:  Calreda Contnifm o6 Boesus, SN HFA

Bairen: CRUZEIRD WOWO CEP: TOASETO0

UF: DF Busasipla: BRASILLA

Telelom: (8134015 BE5T Faot: (81 34055451 E-riail  copiiod oig b

Fagins &1 o8 =3
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Conframchs do Perscec 1350 T8

Recomendagies:

Qe

Apesar do TCLE {iciedqoom.docy) apresentar indos 06 ponios exigioos pela s, S56/12 suger—se Indulr um
CAMPd de 35ENatura pars o paticipants de pesquisa conforme o das pesquisadoras.

Conclusbes ou Penddncizs e Lista de inadequaces:

Dlantz do exposto manifesio pela aprovagan da presente emenda ao projeto
por este CEP pelo parecer de nimern 2 160,468,

Conslderaches Finals a criterlo do CEP-

Ests parecer ol elaborado baseado nos Gocumentos abalxd relacionados:

de pesquisa Inida aprovado

Tipa DocumesTio Amuivo Postagem Autor SHuECa0
Proieio Detalhado ! | ProjelomesiradoMTatualzadod 1 #0ldoc| 31ALZ0NT | Thalks Coutinho da Acsitn
Brochura X 1135602 | Siva

I Badsicas | PE_INFORMACOES BASICAS 101084] 11402047 Ao
1] %E‘h 6 E1l. 1220
T Temos ] TTALE0T? | Hajara =20
Assentimeto / 115745 | Pedosa MalD
Jusiiicatva de
Al=ENCE
TCLE ! Temos de | teleShCAD. doox DATTR20MT | Marjara Tammyves At
Assentimeto / 210343 | Pedosa Mo
Jusiiicatva de
| ALESENCIS
TCLE ! Termos de | cielmesiadokion . dom OAT20NT | Narjara TanmTes Ao
Aszentimeto / 210328 | Pedoea Mao
JURcatva de
AlesEndia
TCLE ! Termos de | boieimesiadokon . dom O T7207T | Narjara Ao
Assentimemto / 210304 | Pednosa Mao
JURcatva de

| AlEincly
Projedo Detainado ! | PROJETOMESTRADOATUSL FADD dn 02072007

Narjara Tanmyies AT

Brochura o 29:02:30 | Pedmsa Melo
Fana i Aoem oura.pat 052017 | Marjara Tamymes Aot
07:54:25 | Pecdiosa Meln
Cronagrama CIONOQrama. 0ocH 17052017 | Narjara Tanmyres A=t
02:13:31 | Pedmoea Mals
TCLE | TEmos 08 | ICiEamesirann doc 752017 | Marjara Tamymes Aot
Assentimento ! QE07:14 | Pedmsa Melo
LSS de

Emlermzn:  Exlvada Condoiteg oo Bowsa SN HFS

Balra: CRUZEIRS HOVO GEPF: TOASE-TO0
UF: OF Busaspin. BRASILA
Tabslosm: |81 )34155550 Faa: (8134055431 E-rail.  copffead ooy i
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R ™™

AlsEndia Icledmesirado docy 1TASR2NT | Majara Ao
050714 | Pedoea MaD

TCLE ! Temos o2 | icle2m ooy 17DSR207 a}m Ao

Assanimento / s s |I;‘d!ﬁz;‘élh'l o

Justificaiva de

AlSEnCa

TCLE f Temos g | cleimestradodocy 17TASRINT | Majara Ao

Assanimento / 0ol | Pedmosa Maln

Justificaiva de

AlEEnCia

SHtuaga0 oo Parscer:

ApTORD

Mecssalia Apraclagio da CONEP:

Mo

BRAZILIA, 31 de Duluom de 2017

Assinado por:

Rodrigo Santoa Blondl

[Coondenador)

Eadiegn: Calrads Conlnino & Boeme, SN HFA

Balra: CRUZEIRG
UF: DF
TS R

ROV
Blusisipia: ARASILA

CEP: TOESET0

081 P05 54

E-rall:  copfiiod oig b

Fagrs Sies =




