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RESUMO

OLIVEIRA, Flavia Gongalves Coelho de Souza e. Analise bioética do uso de
protocolos clinicos de oncologia em adolescentes. 2018. 178 f. Tese Doutorado
em Bioética, Etica Aplicada e satde Coletiva — Programa de Pés-Graduacdo, em
regime de associacao da Universidade do Estado do Rio de Janeiro, Universidade
Federal do Rio de Janeiro, Universidade Federal Fluminense e da Fundacéao
Oswaldo Cruz, Rio de Janeiro, 2018.

Os protocolos clinicos sdo recomenda¢des normativas atreladas a varias
abordagens terapéuticas que tomaram por bases os estudos que tém a medicina
baseada em evidéncias para compor as suas estruturacdes. Nesse contexto, 0s
protocolos clinicos em adultos s&o utilizados em vérias especialidades médicas,
notadamente na oncologia, com conflitos bioéticos descritos ao longo de sua historia
e aplicacdo. Apesar das limitacGes inerentes as suas bases de estruturacdo, os
protocolos clinicos tém suas utilidades defendidas incorporadas a pratica médica,
como meios para justificar as acdes trazendo-os até o campo da relagcdo médico-
paciente na tomada de decisdo. O cancer infanto-juvenil é considerado raro, sendo
necessario a reunido de centros nacionais e internacionais em prol da padronizacéo
de protocolos clinicos especificos. Ha conflitos relacionados ao uso dos protocolos
clinicos de primeira linha, atrelados a situac6es de vulnerabilidade causadas pelo
contexto social de desigualdades que os adolescentes e seus pais vivem. Nesse
cenario, o impacto do cancer restringe ainda mais o exercicio da autonomia desses
adolescentes, numa fase de desenvolvimento de suas capacidades para sua
sobrevida no futuro. Esse estudo tem por objetivo a andlise bioética na aplicacao de
protocolos clinicos de primeira escolha em adolescentes com tumores sélidos numa
unidade hospitalar de oncologia pediatrica, tendo como referéncias nacionais e
internacionais de livros, web sites e artigos cientificos em revistas especializadas
nos ultimos cinco anos. O método utilizado foi qualitativo por meio de entrevistas
semiestruturadas de oito oncologistas pediatricos, dezesseis pais e cinco
adolescentes de idades entre 14 a 17 anos. Os resultados encontrados evidenciam
conflitos na aplicacdo dos protocolos clinicos que limitam o exercicio da autonomia
de todos os participantes, e que nos adolescentes € agravado pelo impacto e
tratamento da doenca associados a desigualdade social que vivenciam e que
compromete sua perspectiva de sobrevida com qualidade de vida e desenvolvimento
do cuidado de si.

Palavras-chave: Adolescente. Autonomia pessoal. Bioética. Cancer. Cancer 6sseo.
Educacgdo médica. Etica clinica. Historia da medicina. Satde do
adolescente. Medicina baseada em evidéncias. Protocolos

clinicos. Tomada de deciséao.



ABSTRACT

OLIVEIRA, Flavia Gongalves Coelho de Souza e. Bioethical analysis of the use of
clinical oncologic protocols in adolescents. 2018. 178 f. Tese Doutorado em
Bioética, Etica Aplicada e salide Coletiva — Programa de P6s-Graduag&o, em regime
de associacao da Universidade do Estado do Rio de Janeiro, Universidade Federal
do Rio de Janeiro, Universidade Federal Fluminense e da Fundagao Oswaldo Cruz,
Rio de Janeiro, 2018.

Clinical protocols are normative recommendations tied to various therapeutic
approaches that have taken the basis of studies that have evidence-based medicine
to compose their structures. In this context, clinical protocols in adults are used in
several medical specialties, notably in oncology with bioethical conflicts described
throughout its history and application. Despite the inherent limitations of their
structuring bases, the clinical protocols remain with their incorporated uses
incorporated into medical practice, as means to justify the actions bringing them to
the field of the doctor-patient relationship in the decision-making. Childhood and
adolescent cancer is considered rare, and it is necessary to gather national and
international centers for the standardization of specific clinical protocols. There are
conflicts related to the use of first-line clinical protocols, linked to situations of
vulnerability caused by the social context of inequalities that adolescents and their
parents live. In this scenario, the impact of cancer further restricts the exercise of
autonomy of these adolescents, in a phase of developing their capacities for their
survival in the future. This study has as its objective the bioethical analysis in the
application of clinical protocols of first choice in adolescents with solid tumors in the
hospital unit of pediatric oncology, with national and international reference books,
web sites and scientific articles in specialized journals in the last 5 years. The method
used was qualitative semi-structured interviews of eight pediatric oncologists, sixteen
parents and five adolescents from ages 14 to 17 years. The results highlight conflicts
in the application of clinical protocols that limit the exercise of autonomy of all
participants, and that in adolescents is compounded by the impact and treatment of
the disease associated with social inequality experience and which compromises
your prospect of survival with the quality of life and developing the care of
themselves.

Keywords: Adolescent. Personal autonomy. Bioethics. Cancer. Bone neoplasms.
Medical education. Clinical ethics. History of medicine. Adolescent health.

Evidence-based medicine. Clinical protocols. Decision making.
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INTRODUCAO

Nos estudos e andlises anteriores a essa pesquisa foi possivel entender a
evolucdo, penetracao e incorporacao dos protocolos clinicos (PCs) as praticas na
medicina em varias especialidades atreladas ou n&o as politicas publicas e/ou
institucionais.

Os PCs sao definidos como recomendacdes médicas ou orientacdes de
condutas ou procedimentos desenvolvidos com objetivos de nortear as praticas
profissionais, decisdes terapéuticas, politicas publicas e privadas. Por vezes, tais
objetivos visam atender abordagens preventivas e/ou alternativas ao atendimento
de determinadas patologias e/ou populagdo. O uso de PCs também podem ser
um dos meios a serem considerados frente a necessidade de otimizacdo ou
aplicabilidade de esquemas medicamentosos para tratamento de doengas
visando a distribuicdo de recursos financeiros publicos por vezes escassos.

Para seguir a trajetoria sobre como os PCs acabaram por penetrar na
medicina atual foi necessario considerar historicamente a vigéncia do modelo
biomédico na formacdo e atuacdo profissional médica a partir da metade do
século XX nos Estados Unidos da América (EUA), e que influenciou varios outros
paises na Europa e América Latina.

Na década de 50, a sociéloga americana RENEE CLAIRE FOX (1928-)
iniciou estudos sobre as incertezas das relacbes médico-pacientes e as
implicacbes de ordem social, psicologica e ética no processo de formacdo dos
médicos. Alguns de seus estudos observacionais sobre conflitos morais
vivenciados nas areas clinicas no tratamento pioneiro das nefropatias crénicas
sobre hemodidlise e transplantes renais, foram pioneiros e publicados com
enfoques e andlises vinculados a ciéncia social. Seus trabalhos foram
considerados precursores antecedendo a expansao do conhecimento biomédico e
o desenvolvimento penetrante da tecnologia e biotecnologia na medicina. A partir
da década de 60, a ligagdo das pesquisas de FOX C. R. com a bioética
americana emergente nos EUA ocorreu de forma contingencial em virtude da
abrangéncia multidisciplinar de seus estudos. Em 1970, o termo bioética surgiu a
partir do bioquimico americano VAN RESSENLAER POTTER (1911-2001),
procurando contemplar uma perspectiva ampla associada a sobrevivéncia

humana e a qualidade de vida, Gtica essa descrita no seu livro Bioethics: Bridge to
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the Future (1971) sobre a necessidade da ligacdo entre a ética e a ciéncia, mas
num contexto ecoldgico.

No final da década de 60 e durante os anos 70 varios acontecimentos e
transformacdes marcantes ocorreram nos EUA como o avanco tecnoldgico e
mudancas sociais. Experimentos clinicos abusivos com seres humanos ocorridos
anteriormente, levou o governo americano em 1974, através do Congresso, a
criacao da National Comission for the Protection of Human Subjects of Biomedical
and Behavioral Research. Apds quatro anos a Comissédo produziu o Relatério
Belmont (Belmont Report), que recebeu esse nome por ter sido produzido no
Centro de Convencdes Belmont em Elkridge, no Estado de Maryland, EUA. O
Relatorio foi promulgado em 1978, e definiria 0 consentimento informado como
obrigatorio atrelando-o0 ao respeito a autonomia das pessoas, que a partir de
entdo deveria pautar as pesquisas em seres humanos. Outros dois principios
foram: da beneficéncia e o da justica, definindo as bases éticas para protecdo dos
seres humanos na pesquisa clinica e para a reflexdo da bioética. TOM L.
BEAUCHAMP e JAMES F. CHILDRESS (2002) associaram o principio da nao-
maleficéncia e estabeleceram as bases do modelo da teoria principialista no livro
de ambos The Principles of Biomedical Ethics utilizada para reflexdo de conflitos
morais e éticos da ética médica e biomédica aos quais 0s quatro principios
acabam sendo ponderados. Ao modelo classico do principialismo, juntaram-se
outras correntes e abordagens teoricas que avancaram ao longo dos anos,
algumas delas vinculadas a correntes religiosas e filosoficas; outras se
desenvolveram a partir da constatacédo da existéncia da necessidade em apoiar o
principialismo e as andlises bioéticas, notadamente em paises de populacdes
vulneradas pelas profundas desigualdades sociais.

As transformagbes da medicina seguiriam com o desenvolvimento das
pesquisas com estudos controlados, tendo seus dados e resultados unificados a
fim de que pudessem ser validados, utilizados e criticados pela emergente
epidemiologia médica e seu produto decorrente, a chamada medicina baseada
em evidéncias (MBE), que surgiu no inicio de década de 90, que alterou o
conceito de risco oriundo da bioestatistica para efeito adverso, cujo aparecimento
deveria ser previsto e controlado. Inicialmente apresentada como novo paradigma
da medicina, a MBE é um dos resultados desse periodo, junto com a ascensao

crescente das especialidades médicas. A MBE embasa as origens e composi¢cao
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dos PCs, sendo aplicados a fim de justificar varias estratégias de tratamento de
diferentes especialidades e sociedades médicas, instituicdes publicas e privadas.

Os PCs também comecaram a ser utilizados em sistemas de saude por
desempenho e analises de investimentos em saude, avaliacdo de tecnologias e
alocacao de recursos, auxiliando politicas governamentais em varios paises como
prevencdo de doencas ou mesmo norteando investimentos financeiros de saude
publicos ou privados em analises atreladas a custo-beneficio.

Ao longo do tempo, a MBE reduziu-se a uma ferramenta util, a ser utilizada
de forma clara e criteriosa, que tém limitacdes estruturais de ordem ética desde o
inicio da composicdo dos PCs, estendendo-as ao processo de aplicacdo dos
mesmos quando frente a uma proposta de tratamento pré-definida, podendo o
respeito a autonomia do paciente ser nulo ou insuficiente durante o processo da
tomada de decisdo. O padrao-ouro das evidéncias pode ser contestado pelos
conflitos morais e éticos das pesquisas clinicas e em interesses que envolvem
industrias farmacéuticas que muitas vezes sustentam as origens dos PCs,
obrigando-os a serem analisados criticamente quando aplicados a area de saude.
Nesse panorama de desenvolvimento e avangos acelerados e diferenciados das
tecnologias, pesquisas, biotecnologia e da bioética, a oncologia médica acabou
evoluindo e se caracterizando como uma das especialidades médicas onde o0s
PCs sdo mais utilizados para abordagem terapéutica aos diferentes tipos e
estadiamento do cancer. Alguns PCs de tratamento de cancer em adultos ja vém
procurando orientar os oncologistas a consultar as preferéncias dos pacientes,
como respeito a autonomia dos pacientes, quando apresentar propostas de
tratamento baseadas em PCs.

Se as pesquisas anteriores vém identificando conflitos bioéticos nas
propostas oferecidas aos adultos que tem a autonomia preservada, davidas foram
suscitadas sobre o0 que estaria acontecendo com o0s adolescentes que
formalmente tém autonomia reduzida.

Os adolescentes vivem uma fase de transicdo de desenvolvimento entre a
infancia e a fase adulta. A populacdo de adolescentes e seus pais pesquisados
estdo imersas num contexto social de desigualdade. O cancer nos adolescentes
0s impacta fisicamente e psicologicamente, expondo-0s ao exercicio ainda mais
restrito da autonomia. Essa pesquisa foi instada por interrogagdes sobre como

estaria o processo decisorio dos PCs de oncologia pediatrica como primeira
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opcao utilizados no tratamento de tumores solidos nos adolescentes, ja que tém
formalmente autonomia reduzida. Quais o0s fatores sociais, médicos e
institucionais que convergem para o estado atual do processo decisério na oferta
dos PCs de primeira linha? Quais os conflitos bioéticos, que emergem antes e

durante as decisdes, relacionados e vivenciados pelos OPs, adolescentes e pais?
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1 A MEDICINA E SUA TRANSFORMACAO

1.1 Aspectos histéricos

A medicina ocidental teve seu inicio na Grécia antiga quando o empirismo e
a préatica médica ligada ao sobrenatural e aos deuses, da lugar a racionalidade
médica, que ao romper com 0 pensamento magico, o traz para realidade e o seu
cotidiano ligando-o a natureza e compreendendo a doenca e doente como partes
constitutivas da mesma e obedecendo a leis universais. Os médicos gregos eram
conhecidos como artesaos, recebendo ensinamentos como aprendizes de outros
médicos e se oferecendo para atender os pacientes.

Hipocrates (460-377a.c.) transformou a medicina empirica, magica e
sacerdotal em medicina técnica, utilizando investigacdo e documentando suas
observagbes em tratados médicos. Nos ensinamentos de Hipdcrates, o corpo
humano estava em conexdo com a phisis, a natureza, e essa conexao seria em
principio harmoniosa e a doenca surgia quando essa harmonia se alterava.

O periodo da ldade Média, a partir do século V € marcado pela queda do
Império Romano do Ocidente em 476. Posteriormente houve a expansdo do
islamismo com a morte de Maomé ocorrida em 632 e as Cruzadas entre os século
Xl a Xlll. No século X ao inicio do século Xl, o persa Avicenas, entre outros
escritos, produziu o livro O Céanone da Medicina, que continham principios de
Galeno e Hipocrates e traduzido para o latim no século Xlll e disseminado por
toda Europa. Esse livro influenciou e foi adotado por algumas universidades
medievais até meados do século XVII.

A cultura da antiguidade classica greco-romana se abrigou nos mosteiros e
diversas ordens religiosas preservaram oS manuscritos sobre medicina passando
a cuidar dos pacientes em pequenos albergues e hospitais proximos aos
mosteiros. Pouco a pouco, 0s monges, que detinham os conhecimentos da
antiguidade classica, passaram a exercer a medicina reforcando o papel
sacerdotal do meédico. A doenca era encarada como um castigo divino aos
pecadores, e 0s hospitais com seus sacerdotes medicos eram locais em principio
para salvar as almas, curar ainda que fosse possivel. Os médicos dos mosteiros

conviviam com os chamados médicos leigos que se encontravam espalhados por
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toda Europa. No século IX, os beneditinos, que tinham a formacdo classica
fundaram um hospital na cidade de Salerno na lItalia e comegaram a trabalhar
com os meédicos leigos que tinham pouca cultura, mas tinham o conhecimento
pratico.

Foi no periodo da ldade Média que se inicia a institucionalizacdo da
medicina, primeiramente com a abertura das universitas, que em latim significa
reunido de professores e alunos. As universidades de medicina de Bolonha,
Padua, Coimbra, Montpellier, Paris, Oxford e Cambridge foram inauguradas
nesse periodo e cada uma delas tinham suas caracteristicas de acordo com a
ordem religiosa ao qual estava vinculada, sendo que algumas eram consideradas
mais liberais, como a de Padua, na Italia. Em outras havia formac&do mais severa,
como a de Paris, onde havia a exigéncia de celibato para professores e alunos.
Na maior parte delas os curriculos eram baseados em leitura de textos e a parte
pratica distribuida por pouco tempo e nos anos finais da graduacéo. Ao final do
século Xl havia dezesseis universidades na Europa e todas elas formavam
médicos (REZENDE, 2009 e SIMOES, 2013).

A transformacdo da medicina, tendo por base a antiguidade classica, ocorre
do periodo do Renascimento ao final do século XV e inicio do século XVI. Nesse
periodo, o desenvolvimento das ciéncias como a fisica, quimica, matematica e
anatomia acabou por determinar uma nova racionalidade médica, que ira alterar a
concepcao de curar doentes para curar doencas, sendo determinante na génese
do modelo biomédico. Ao final do século XVIII, a medicina classica é ultrapassada
pela medicina anatomoclinica que colocara o corpo e suas lesbes como
predominantes. O corpo, passara a ser visto como parte de um sistema mecanico
e a doenca algo a ser reparado para alcancar o equilibrio. A medicina cientifica é
inaugurada, tendo o modelo cartesiano ou mecanicista como o0 paradigma
dominante da ciéncia (KOIFMAN, 2001).

Segundo FOUCAULT (2012), ha uma transicéo, o ver passando a significar
saber, e o olhar, que vai de corpo em corpo, € a nova imagem da clinica que se
diferencia da anterior quando essa procurava uma causa especifica no todo do
sistema corporal. H4 um deslocamento do olhar de observacdo da vida para
observacdo da morte, que se instala na pratica clinica com a incorporacdo da
anatomia patologica, sendo essa considerada um marco por FOUCAULT, quando

a medicina separa o corpo pelos 6rgaos, e se torna a “ciéncia das doengas” e 0s
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pacientes passam a ser colocados em hospitais com conotagdo de curar, de
forma que as doencas e as informagdes sobre elas ficam reunidas, consolidando-
0s como locais fundamentais de ensino e pratica. A partir do século XIX, o novo
enfoque da medicina para o corpo humano, constituido em pequenas partes a
serem analisadas de forma separadas, faz com que o paciente deixe de ser o
todo com suas particularidades para ser a doencga, ou seja,

No pensamento de Claude Bernard (médico fisiologista francés 1813-
1878), o interesse dirige-se do normal para o patologico, com finalidade
uma acdao racional sobre o patoldgico... como um fundamento de uma
terapéutica em franca ruptura com o empirismo que o conhecimento da

doenca é procurado por meio da fisiologia e a partir dela.”
(CANGUILHEN, 2012, p.13).
A concepcdo de saude e o processo de adoecimento passam por
modificacdes, acabando por se estabelecer um afastamento da relacdo do médico
e do paciente. O sofrimento deixa de ser um sintoma que expressaria uma
doenca, e o qué é valorizado é a verdade sobre a doenca e ndo o qué o paciente
tem a dizer como verdade. Nesse contexto, a formacdo de médicos passara a
coexistir com o modelo biomédico da medicina transformada e o conflito
decorrente na pratica médica, aonde se vivenciara a contradicdo do afastamento
entre médico-paciente ditado pelo modelo instaurado e a necessidade de uma

aproximacéao ao paciente como uma pratica relacional para o exercicio da ciéncia.

1.2 A formacdo do médico no Brasil

A medicina até século XV, como em outros centros da Europa, era
atribuicdo de religiosos tendo a sua formacdo na medicina classica baseada na
leitura de textos e ndo havia sido influenciada pela ciéncia moderna. As praticas
medievais eram ainda aquelas relacionadas a medicina hipocratica dos humores
dominantes em cada um dos doentes e a propria experiéncia profissional. Apds a
descoberta do Brasil e durante o inicio do século XVI, se instalou uma situacao
pior que em Portugal. Havia atividades de poucos meédicos formados pela
Universidade de Coimbra, que teve a sua escola de medicina inaugurada em
1290 com origens que remontam a uma escola de ensino médico regular

chamada Mosteiro de Santa Cruz de Coimbra que existia desde 1131. Alguns
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desses meédicos viriam para Brasil, onde havia o dominio quase completo de
curandeiros, boticarios, cirurgides-barbeiros e parteiras que a cavalo percorriam
as diversas regifes. As Santas Casas de Misericordia (em latim misere e cordis,
doar seu coracdo a outrem, ou doar a quem necessita), se originaram em
Portugal, e a primeira delas foi inaugurada foi em 1498 em Lisboa.

Datam desse periodo, as inauguragBes no Brasil das primeiras Santas
Casas de Misericordia: Olinda (1539), Santos (1543), Salvador (1549), Rio de
Janeiro (1567) e Séo Paulo (1599). Os médicos e os chamados médicos leigos
(fisicos) eram orientados pelos religiosos e atuavam gratuitamente e atendiam as
camadas mais pobres da populagcéo. As camadas da populagcdo mais ricas eram
atendidas em casa. As Santas Casas no Brasil contribuiriam de forma importante
e ao longo dos séculos para a formacédo e ensino médico. Além das Santas
Casas havia as enfermarias dos colégios jesuitas, onde eles atuaram e
exerceram forte influéncia no ensino nas escolas, que eram publicas e estatais,
até a expulsdo da Companhia de Jesus em 1759 pelo Marqués de Pombal (1699-
1782) (REGO, 2012 e FRANCO, 2014).

No século XVII o modelo de medicina portuguesa resistia as mudancas em
curso na Europa e o ensino até o nivel superior era prerrogativa da Igreja Catdlica
com dominio dos jesuitas contrarios as determinacfes do Marqués de Pombal
face as necessidades de reformas do Estado durante o reinado de D. José I, e
esse modelo iria persistir até final do século XVIII, quando transformacdes
influenciadas pela Reforma em curso pelo Marqués de Pombal, modificariam o
ensino médico, tornando-o diversificado e com maior carga de pratica médica
composto de 5 anos e mais dois anos, um ano para ser licenciado e outro para o
grau de doutor (REGO, 2012, p.27). Posteriormente com a vinda da familia real
portuguesa no inicio do século XIX, em 1808, ha inauguracdo das primeiras
faculdades de medicina em Salvador, na Bahia e Rio de Janeiro com modelo de
formacdo europeia, principalmente o modelo francés, sendo que as aulas eram
nos antigos locais que haviam sido ocupados pelos jesuitas.

No século XIX e inicio do século XX ndo houve mudancas no modelo
europeu adotado nas escolas de medicina no Brasil, com a permanéncia das
influéncias da religido catolica e moral cristd como norteadores obrigatérios
durante a graduacgéo e atuacdo posterior dos meédicos ja formados. Os modelos

de formacdao francés e alemao dos médicos, calcados no positivismo francés e do
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materialismo alem&o chegavam defasados e apds algumas reformas curriculares
houve um distanciamento da influéncia europeia sendo substituida pela escola
americana.

A transformacdo do modelo de educacdo meédica vigente no inicio do
século XX nos EUA e Canada foi influenciado pela Reforma Flexner e acabou
repercutindo no modelo de ensino médico no Brasil a partir desse evento.

Abraham Flexner (1866-1959) foi um educador americano, cujo irmao mais
velho Simon Flexner era um patologista da Universidade John Hopkins, que foi
fundada em 1875 baseada na Universidade Humboldt de Berlim, e que dava
énfase a pesquisa académica. Abraham Flexner se formou na John Hopkins,
fundou seu colégio e fez pds-graduacdo em Harvard. Em 1906 resolveu se
transferir com a sua familia para Berlim onde escreveu seu primeiro livro The
American College: a criticismo, no qual exercia criticas sobre o0 sistema educativo
norte-americano.

Nesse periodo que Flexner esteve na Europa, Andrew Carnegie (1835-
1919) elevou o padrao de qualidade do a¢o norte-americano quando trouxe
quimicos para trabalharem em suas fabricas e que desenvolveram tecnologia
propria. Foi pioneiro da industria siderdrgica nos EUA e enrigueceu como
fornecedor do aco dos trilhos da expanséao ferroviaria dos EUA no final do século
XIX. Em 1905, fundou a Carnegie Foundation for the Advancement of Teaching
(CFAT) com objetivos de contribuir para pesquisa e politica educacional nos
EUA. Henry S. Pritchett (1857-1939), foi presidente da Carnegie Foundation
(1905-) até 1930, era astronomo e foi presidente do Massachusetts Institute of
Tecnology (MIT) de 1900-1906 (ALMEIDA FILHO, N., 2010). Segundo REGO
(2012), o ensino médico americano por volta de 1870 ja apresentava demandas
por reformas inspiradas no modelo alem&o com uma vertente maior a pesquisa e
conhecimento cientifico, tendo as Universidades de Harvard e John Hopkins como
incentivadoras e também defensoras a um maior rigor na sele¢do dos candidatos,
aumento da carga horéaria da pratica médica e maior atividade de laboratério.

Em 1908, quando Flexner retornou aos EUA, ele recebeu um convite de
Pritchett, que havia lido seu livro, para realizar um estudo das escolas médicas
americanas e canadenses. Flexner visitou 155 escolas de medicina nos EUA e
Canada em 180 dias. Em 1910 houve a publicacdo do relatério que fortalecia a

consolidacdo de um modelo jA& em curso de escolas médicas integradas a
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universidades, ligadas a hospitais-escola com forte ensino das ciéncias basicas,
énfase a pratica clinica e em busca de uma adequacdo do ensino médico aos
avancos do conhecimento cientifico. O que havia na época eram escolas de
medicina funcionando junto ou a parte das universidades com uma légica de
“feudos” ditos soberanos e desvinculadas do império das universidades, imperium
in imperio, onde 0 ensino ocorria com poucos professores e pouca pratica,
separadas, autbnomas e com regras proprias. Na introducdo do Relatério,

Pritchett ressalta uma das justificativas para o documento:

Ha 25 anos, tem existido uma enorme superproducdo de médicos mal
treinados e deseducados... essa superproducdo de pessoas mal
treinadas é devida principalmente & existéncia de um enorme numero de
escolas comerciais, sustentadas em muitos casos por métodos de
publicidade, através dos quais uma massa de jovens nao preparados é
retirada das ocupag¢fes industriais para o estudo da medicina...até
recentemente a conducdo de uma escola médica era um negdcio
rentavel porque os métodos de instrucéo eram principalmente didaticos.
(ALMEIDA FILHO, 2010, p.2240)

Havia falta de laboratdrios, auséncia de hospitais sob completo controle
educacional, e era proposto como solucfes, a conscientizacdo da opinido publica
e 0 comprometimento das universidades para o ensino da medicina de acordo
com padrbes cientificos. Ainda de acordo com Flexner, haveria as seguintes
recomendacdes dentre varias outras: aluno teria que cursar dois anos
preliminares antes da entrada efetiva na graduacdo de medicina, o laboratério
teria que ter uma abordagem proeminente a fim de estimular as pesquisas e 0s
professores teriam dedicacdo exclusiva, provocando também reacdes
corporativistas de médicos contrarias a Flexner ja que ndo era médico.
Posteriormente, as recomendacdes de Flexner influenciariam o ensino secundario
americano que também sofreu modificacbes e que se estenderam a outras
faculdades americanas.

De acordo com o Relatério, apenas 31 escolas de medicina poderiam
funcionar, dentre elas aquela vinculada John Hopkins. Em julho de 1910, o New
York Times publicou o artigo “Fabricas para formar médicos ignorantes”, fazendo
com que varias escolas fechassem. Em 1912, Flexner recebeu um convite para
integrar o General Education Board da Fundac&o Rockefeller. Posteriormente, de
1930 a 1939 foi diretor do Institute for Advanced Study da Universidade de
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Princeton, tendo ajudado a criar e a atrair nomes da vanguarda cientifica para o
centro, incluindo Albert Einstein (1879-1955), e alguns cientistas europeus que
fugiam do nazismo (PAGLIOSAL, 2008).

Flexner defendia um planejamento pedagdgico com énfase a pratica clinica
atrelada participagdo em disciplinas das ciéncias basicas e a atividades de
laboratério para uma medicina cientifica como fatores principais para a formacao
e disciplina. O estudante ndo deveria apenas observar, entender e memorizar, ele
deveria agir. As escolas teriam cientistas, hdo necessariamente meédicos, como
professores em tempo integral com uma carreira docente. (ALMEIDA FILHO,
2010 e REGO, 2012)

As bases do seu Relatério foram utilizadas por varios paises, incluindo o
Brasil na implantacdo da Reforma Universitaria de 1968. O curso médico com
dois do chamado ciclo basico e o restante dos 4 anos do ciclo profissional pouco
foi alterado na sua concepcédo, tendo as aulas préaticas realizadas dentro dos
hospitais universitarios, centros de saude ou outros locais vinculados ao Sistema
Unico de Saude (SUS). A integracdo n&o aconteceu entre os departamentos e 0s
contetdos ministrados em cada um deles sem uma comunicacdo clara ou
nenhuma. A prética hospitalar, ressaltada no modelo Flexner, ocorreria a partir do
terceiro ano do ensino médico, com preponderancia da especializa¢édo, ou seja, a
medicina em pequenas partes, face a auséncia de integralizacdo dos contetdos
das diferentes disciplinas. Os locais de ensino e de pratica hospitalar até a
inauguracdo de hospitais universitarios ocorriam nas Santas Casas de
Misericérdia e até hoje ainda existem muitas escolas médicas vinculadas a esses
locais aonde a populacdo mais pobre continua sendo assistida.

As reacBes ao modelo comecaram ainda na década de 60 no Brasil com os
chamados “Movimento Preventivista” e a “Medicina Integral’, tendo como
consequéncia a criacdo do departamento de medicina preventiva e social nas
escolas médicas brasileiras, com a proposta de compreender os determinantes no
processo saude-doenca e também que os médicos limitassem sua atuagdo e
trabalhassem em equipe multiprofissional. Outra vertente foi a corrente da
“Medicina Comunitaria” surgida na década de 80 oriunda dos EUA relacionada as
guestdes dos direitos civis e ao atendimento aos mais pobres através de
programas de assisténcia a essa populacdo. Todos eles ndo foram capazes

promover a integracao entre o modelo do ensino médico vigente, curativo, com a
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medicina preventiva, mantendo-a na grade curricular do ensino médico de uma
forma ainda ndo predominante. (em https://www.maxwell.vrac.puc-rio.br/4328/4328_5.PDF,
pag 148).

ALMEIDA FILHO (2010) resume as cinco caracteristicas descritas pelas
publicacdes que remetem ao Relatério a responsabilidade pelo modelo biomédico
no Brasil, como um paradigma biomédico flexneriano: conteudismo pedagogico,
biologismo anti-humanista, tecnologizagdo da pratica, medicina curativa
individualista, submissdo as corporacdes meédicas. No seu artigo ele nédo
corrobora a interpretacdo dada e contesta cada uma delas comparando com
elementos textuais presentes no Relatério. Concorda que havia uma proposicao
de reorganizagcdo do conhecimento com base numa abordagem disciplinar, na
especializacdo e profissionalizacdo regulada, que eram entendidas como uma
vanguarda para a época e de acordo com as transformacfes e demandas sociais
gue estavam entrando em vigor. Defende que houve uma distorcdo quando no
Brasil se pretendeu dar ao Relatério uma interpretacdo com bases ideoldgicas
apos a década de 70, numa montagem que caracterizou como imaginaria quando
se atribuiu as faces humanas aos modelos que deveriam ser antagonizados: o
funcionalismo seria parsoniano; o reducionismo, cartesiano; o positivismo,
comtiano; o modelo biomédico, flexneriano.

Na metade do século XX, segundo ALMEIDA FILHO (2010), o conteudo do
Relatorio Flexner acabou deturpado, e que havia um conteddo humanistico que
deveria ser desenvolvido nos 2 primeiros anos da graduacgdo, ou seja, antes da
graduacdo médica. Atribui-se ao fato, a influéncia alema de William Welch (1850-
1934) que defendia fortemente o treinamento médico da corrente do “laboratorio
ao leito” em contraponto a William Osler (1849-1919) e Francis Peabody (1881-
1927), todos da John Hopkins, e que rejeitaram o Relatério e defendiam que a
formacdo do médico deveria ser da beira do leito para o laboratorio, valorizando a
relacdo médico-paciente.

Segundo REGO (2012), Flexner ficou conhecido pelo ensino médico
vinculado a um modelo rigido, ele mesmo ndo concordando, preferindo que fosse
um modelo mais flexivel e que o sistema de formacdo meédica pudesse determinar
o perfil dos graduados.

Mais tarde, outras estratégias pedagdgicas foram desenvolvidas a fim de

hY

aproximar o ensino médico a realidade necesséria a formacdo do meédico
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generalista. Em 1986, A Associacao Brasileira de Educacdo Médica (ABEM)
recomendou a promocao de integracdo do ciclo basico com o profissional numa
fase mais precoce e ja nos anos iniciais dos estudantes com pacientes e familias
de comunidades selecionadas, fato esse de acordo a realidade e demandas

sociais que se adeque as necessidades da populacéo.

Por fim, verifica-se, também, um retorno a tese de que os problemas
educacionais na area da salde sdo de natureza metodoldgica. Nesse
sentido, ha uma crenga de que “inovagdes” educacionais poderédo
contribuir e, até mesmo, resolver os impasses da formacdo médica que a
sociedade estd a exigir. Sdo exemplos dessa tendéncia, A
Aprendizagem Baseada em

Problemas e a Medicina Baseada em Evidéncias, ambas ocupando um
espago privilegiado no debate que vem ocorrendo no campo da
educacdo médica brasileira, desde a década de 90 aos dias atuais.

(https://www.maxwell.vrac.puc-rio.br/4328/4328_5.PDF , p.148)

A década de 90 foi um periodo de desenvolvimento de pesquisas
cientificas baseadas nos ensaios clinicos que evoluiram utlizando a
epidemiologia, informatica e bioestatistica, a fim de estabelecer um controle
sistematico das incertezas e eleger as melhores evidéncias de tratamento. A
medicina baseada em evidéncias (MBE) foi um resultado desse periodo, junto a
ascensao crescente das especialidades médicas, a ascensédo e uso dos PCs. A
MBE foi inicialmente promovida como um novo paradigma, no entanto, sua
definicdo se reduz a um método para expor as evidéncias, a ser analisado
criticamente, principalmente quando se prop8e a auxiliar a préatica clinica, nao
sendo substitutivo & experiéncia clinica ou uma imposi¢cdo ao paciente como
decisdo, sem consideracfes das necessidades e respeito a sua autonomia.
Decerto, que o conhecimento dos estudantes sobre epidemiologia, informatica
meédica e bioestatistica e MBE poderiam auxiliar as praticas clinicas, no entanto
Sao necessarias analises criticas a mediar a aplicacdo da MBE sem que a sua
contribuicdo possa subestimar outras praticas, experiéncia clinicas ou a escuta do
préprio paciente.

Hoje se convive com faculdades de medicina que apresentam o curriculo
fragmentado, com outras que aplicam a chamada “Aprendizagem baseada em
Problemas” tendo ambas por objetivo formar médicos generalistas.

PAGLIOSAL e ROSS (2008) ponderam que independente das questies

sobre os acertos e erros da adogdo do Relatério Flexner a educacdo médica,
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existem concepc¢des de saude e doengas, modelos de atencéo a saude e politicas
publicas que deveriam estar sendo consideradas numa discussdo mais ampla

com:

[..] A participagdo de amplos setores neste processo, profissionais,
estudantes, instituicbes representativas da categoria, instancias
reguladoras
e o controle social — pode garantir que as transformacfes, de fato,
contribuam para a formagdo de médicos que desempenhem suas
atividades profissionais considerando as multidimensdes das pessoas
gue necessitam de cuidados de salde e desenvolvam suas acdes
abordando toda a amplitude do processo da salde e da doenca e seus
determinantes [...]

(PAGLIOSAL e ROSS, 2008, p. 498)

1.3 Incertezas e a era dos protocolos

[...] Incerteza que era signo de complexidade para o objeto e de
imperfeicdo para a ciéncia; nenhum fundamento objetivo era dado ao
carater conjuntural da medicina, além da relacdo dessa extrema
exiguidade com esse excesso de riqueza [...]

(FOUCAULT, 2012, p.105-106)

RENEE C. FOX (1928-) é uma soci6loga americana que comegou a
desenvolver seu trabalho na década de 50 nos EUA numa unidade onde a
hemodialise era um método ainda em estudo e experimentacdo. Seus trabalhos
na area da sociologia médica foram pioneiros sobre o conceito de incerteza e
suas implicacdes social, psicolégica e ética na formacdo dos estudantes de
medicina e nas relacdes médico-pacientes. Ela afirmava serem inerentes aos
médicos em formacdo trés tipos de incertezas: sobre o conhecimento e
competéncia médica, incerteza em relacdo as limitacbes e ambiguidades do
conhecimento habilidades na pratica médica e as incertezas em diferenciar as
duas anteriores. Ao observar os conflitos de médicos em formagdo, FOX
antecipou-se ao surgimento da bioética, que na década de 60 emergiria através
dos conflitos sociais e também biomédicos sobre a tecnologia para suporte e
manutencgao da vida. (FOX e SWAZEY, 2008)

Outras pesquisas tiveram por base o trabalho de Renée Fox sobre a
incerteza na medicina. LIGHT (1979) descreveu a atuacdo dos meédicos

residentes e em quaisquer areas de especializacdo, acabavam aprendendo a
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controlar as suas incertezas ou ficavam paralisados por elas. Haveria o que ele
chamou de “treinamento de controle”. A especializacdo seria uma forma de
controle a quantidade de informacdes recebidas e que a manutencédo da limitacao
das informacfes aos pacientes seria um tipo de controle das incertezas.

BOSK em 1980, num estudo sobre a residéncia médica cirargica apontava
algumas formas para lidar com a incerteza: afirmacfes sobre possiveis riscos,
razdes probabilisticas, decidindo ndo decidir ou encarando a incerteza como um
problema de pesquisa.

Em 1984, ATKINSON afirmava que os médicos recebem um “treinamento
para a certeza’ e ponderava que a incerteza e a certeza coexistem e nado sao
excludentes, e para enfrentar a dindmica entre uma e outra, uma das estratégias
comportamentais dos médicos é tender a colocar as préprias incertezas do
diagndstico clinico no rol das probabilidades, quantificando-as em porcentagens.
O surgimento de comportamentos de onipoténcia seria resultado de atitudes
defensivas de negacdo das incertezas. Nesse contexto, a acdo se sobrepde a
inacdo como resposta as incertezas, com excesso de exames e cirurgias
desnecessarias, sem solu¢des e com elevacao dos custos onde ha limitacao dos
mesmos. A aceitabilidade ao cenério de incertezas e a falta de um treinamento
para lidar com elas repercutiria na pratica médica.

Em 1992, GERRITY et al. observaram o medo da falha e inadequacéo
pessoal, como um dos resultados da pesquisa aparecendo de forma consistente
entre estudantes de medicina, residentes e médicos, e repercutindo na pratica
clinica em associacdo ao estresse oriundo da incerteza. No mesmo artigo
propuseram um método quantitativo para aferir as incertezas e haveria
necessidade de maiores pesquisas para gque se pudesse encontrar protocolos de
comunicacao aos pacientes em condi¢cdes de incerteza.

Em 1993, CASSEL num artigo para o Hastings Center afirmava que o
controle das incertezas, e esse aplicado a determinacéo da realidade social e dos
individuos, levou a valorizacdo da racionalidade e explicagbes com célculos
probabilisticos, havendo numa mudanca de interpretacdo da incerteza que gerou
alteracdo na concepcao de risco oriundo da estatistica, para uma conotacao
negativa de perigo. Haveria uma fascinacao pela tecnologia e os resultados
imediatos e claros e ainda afirmava: Tecnology is not the problem. It is the

relationship of tecnology and those who want to use it that is problematic... (p. 2),
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e que o problema estaria em nao considerar a necessidade de conhecer a
subjetividade do paciente, atentando para o cuidado sobre essa questdao na
formacao dos médicos.

No inicio da década de 90, as estratégias tecnobiocientificas para controle
das incertezas evoluiram, tendo recebido influéncia da epidemiologia clinica, que
em franca penetracao passou a influenciar os processos decisérios por menores
riscos na tomada de decisdo. SACKETT et al. sistematizaram a MBE e 0s ensaios
clinicos passaram a ser reunidos e passaram a embasar a organizacdo dos PCs
pelos centros especializados que se disseminaram e que validavam as pesquisas
(OLIVEIRA, G. F. 2014, pé&g.21-25). As criticas ao método logo vieram, e
CASTIEL, D. L. e POVOA, C. E. (2001 e 2002) ressaltaram a problematica da
transposicao dos estudos populacionais diferentes para a beira do leito, além da
valorizagédo excessiva das evidéncias e PCs na tomada de deciséo, diminuindo o
processo subjetivo do paciente frente a racionalidade cientifica dos PCs
constituidos.

Ao longo dos anos, a importancia da aplicacdo dos PCs adquiriu um peso
expressivo no contexto terapéutico de determinadas especialidades, como nas
areas de oncologia clinica em adultos e cardiologia, desvalorizando muitas vezes
consideracdes individuais ou mesmo incidindo como um desrespeito & autonomia
dos pacientes e/ou médicos. Ha problemas sobre o entendimento dos médicos
sobre as origens dos PCs, desde a construcao e até aplicacdo, como também a
necessidade de formacdo e treinamento para que 0s médicos possam
compreender 0s conceitos epidemiologia, bioestatistica e informatica médica,
bases da MBE. Consideracdes de conflitos éticos estariam sobre a autonomia dos
meédicos nas escolhas de PCs, mais antigos ou mais atuais, como informar aos
pacientes sobre os PCs, e na existéncia de outros, como falar ao paciente ou
mesmo conflitos de interesses que envolveriam o direcionamento de instituicoes
privadas ou publicas para indicar certos PCs.

Os conflitos morais e éticos na aplicacdo dos PCs podem estar atrelados as
recomendacdes e a participagcdo dos pacientes e familiares no processo de
tomada de decisdo que preservem as preferéncias do paciente e sua autonomia,
assim como a autonomia do médico pode ser restringida, quando existe um
conflito sobre a obrigatoriedade do médico em utilizar um PC que ndo concorda

ou nao esteja certo sobre sua eficacia e beneficéncia ao paciente. Os médicos
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também podem ter problemas na aplicagdo de PCs em menores de idade, assim
como 0S pacientes e seus pais pela inseguranca e analises insuficientes
relacionadas a insuficiéncia de conhecimento de um determinado PC para que
possa ser consentido a ser aplicado.

BOGDAN-LOVIS et al. (2012) alerta para o uso de PCs como critério
principal de intervencdo podendo diminuir a importancia da individualizagéo. A
critica sobre a auséncia de individualizacdo das abordagens terapéuticas sdo
sustentadas principalmente por filosofos morais, quando defendem de modo
contundente que a decisdo sobre o tratamento ndo pode ser determinada sem
que o paciente e/ou familiares ou responsaveis participem ativamente na tomada
de decisbes. Nao ha uma ‘“receita” pré-determinada para uma abordagem
terapéutica como no modelo biomédico atual. Num movimento para tentar dirimir
conflitos em relagdo a individualizacdo, os desenvolvedores da MBE como a
Agency for Healthcare Research and Quality (AHRQ) ou Guidelines International
Network: (G-1-N) ambas nos EUA, tém procurado atender valores e preferéncias
dos pacientes, tentando agrega-los as considera¢cdes das evidéncias.

Algumas sociedades de especialidades brasileiras ou estrangeiras tém
recomendado aos médicos que, ao propor os protocolos clinicos, esses sejam
balizados e especificados frente ao perfil dos pacientes. Algumas instituicoes
também adquirem ou desenvolvem programas computacionais a serem utilizados
nos casos ambulatoriais ou ndo. Esses programas tém capacidade rapida de
troca de informacdes, tornando dificeis o acompanhamento e a atualizacdo
médica. Interesses econdmicos podem estar em jogo, e as informacdes dos
pacientes podem ser utilizadas de forma a favorecer estratégias de politicas
institucionais que podem prejudicar os interesses dos pacientes. (OLIVEIRA,
2014)

Os conflitos morais e éticos na tomada de decisédo podem ser identificados
na capacidade dos médicos de influenciar por tendenciosidade seus pacientes ao
uso ou escolha de um determinado PC, pela assimetria de poder na relacdo
meédico-paciente, interferindo no principio do respeito a autonomia. A presenca do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) seria o final de um processo
de tomada de decisdo por um PC, podendo o tempo para sua assinatura
depender do quadro clinico dos pacientes, onde a gravidade seria o determinante

para contribuir com o maior poder de decisdo aos medicos. No entanto, o tempo
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longo né&o poderia atuar como limitante. As ferramentas de instrugdo aos
pacientes convergem para 0sS pacientes com fornecimento institucional de
material eletrdbnico ou ndo, com informativos que os esclarecam além de
orientacbes multidisciplinares a eles e seus pais. Por outro lado, existem
instituicdes publicas que ndo acompanham ou ndo tém os subsidios financeiros
adequados para essas estratégias, ou mesmo ndo manifestam preocupacdes
claras sobre o fornecimento e conducao das informacgdes aos pacientes.

Outras questdes podem ser suscitadas ao lidarmos com protocolos clinicos
e politicas publicas. Ao propor o uso de protocolos clinicos espera-se que as
recomendacdes funcionem como orientadoras de esquemas terapéuticos, e no
caso da oncologia, quimioterapicos que possam atingir bons resultados para os
diferentes tipos de classificacdo, assim como organizar e planejar alocacao de
recursos. No entanto, nem todos irdo ter acesso rapidamente, de forma completa
ou sequer saberdo se teriam outras escolhas, além daquelas as quais o médico
ou a instituicdo estédo propondo.

Mais e melhores investimentos em pesquisa na area oncoldgica estdo
sendo feitos e os custos de tratamento do cancer cresceram e ndo parecem
diminuir, apesar dos esforcos na area de prevencéo, fundos por mais e melhores
pesquisas e novos testes gendmicos. Segundo CAPLAN (2011) h& evolucdo nos
diagnésticos precoces e mais especificos aos diferentes tipos de cancer, assim
como identificar aqueles individuos com alto risco para desenvolvimento do
cancer. Apesar disso, ndo parece haver diminuicdo nas altas despesas geradas
pelo diagndstico e tratamento do cancer. Os investimentos ndo conseguem atingir
a todos e os PCs acabam direcionando terapéuticas que se mostram mais
eficazes.

Em 1999, a Associacdo Médica Brasileira (AMB), Agéncia Nacional de
Saude Suplementar (ANSS) e Conselho Federal de Medicina (CFM), em conjunto
com varias sociedades das especialidades desenvolveram o Projeto Diretrizes,
onde existem mais de 400 protocolos clinicos, que denominados diretrizes, que
estdo disponiveis através dos sites do Ministério da Saude (MS), CFM e AMB,
cujo objetivo € nortear os médicos nas suas decisbes. Nele consta apenas um
protocolo voltado a pediatria e abrange a area de cirurgia pediatrica.

Na area de Pediatria, incluindo a Adolescéncia e a Oncologia Pediétrica,

nos sites das sociedades regionais que fazem parte da Sociedade Brasileira de
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Pediatria (SBP), os diferentes departamentos cientificos se propdem a divulgar
orientacbes de algumas patologias. O acesso as informagbes se d& por
orientacdes gerais para determinadas patologias, links recomendados, livros de
leituras especificos voltados para desenvolvimento infantil ou contetdo on line de
revista especifica das sociedades regionais.

No Brasil, na area de oncologia, foi publicado em 2014, Protocolos Clinicos
e Diretrizes Terapéuticas em Oncologia, feito pela agdo conjunta da Secretaria de
Atencdo a Saude (SAS), do Ministério da Saude, e da CACON
(CONITEC), com a colaboracdo do Instituto Nacional de Cancer (INCA), do
Ministério da Saude, nucleos universitarios e sociedade civil e que apoiam a
assisténcia oncologica. (BRASIL, Ministério da Saude, 2014). Na publicacdo on
line' a leucemia mieléide aguda (LMA) de criancas e adolescentes e o tratamento
da leucemia linfoblastica aguda (LLA) cromossoma Philadelphia positivo de
crianca e adolescente com mesilato de imatinibe, aparecem como os dois tipos de
neoplasias com tratamento direcionado para faixa etaria de menores de 19 anos.
Séo descritas as classificacdes, incluindo aquela por prognéstico e ao final dos
protocolos é ressaltado a obrigatoriedade de agregar o Termo de esclarecimento
e responsabilidade (TER).

Em todos os sites nacionais mencionados voltados para area de oncologia
pediatrica, percebe-se a importancia dada a informacao, esclarecimento e dados
de atualizacdo sobre os diferentes tipos de céancer, seguidos de consideracfes
sobre diagnéstico precoce e cuidados, além do significado das terapias propostas

em cada tipo de cancer.
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2 ADOLESCENCIA E DESIGUALDADE

2.1 Adolescentes e aspectos historicos

A adolescéncia é um periodo da vida entre a infancia e a idade adulta que
apresenta caracteristicas que incluem mudancas fisicas, psicologicas e sociais. O
desenvolvimento biolégico se inicia na puberdade para maturidade sexual e
reprodutiva. O desenvolvimento psicolégico de padrées cognitivos e emocionais
da infancia evoluem para aqueles da vida adulta, indo da situacdo de total
dependéncia socioeconbmica para relativa independéncia financeira. O
desenvolvimento gradual, apesar de preservar caracteristicas comuns em
diferentes culturas, pode ocorrer de forma desigual influenciado por diferencas
genéticas e fatores socioeconémicos.

Adolescéncia deriva do termo latino adolescere que significa crescer ou
crescer até a maturidade e difere do termo puberdade que se refere as mudancas
fisicas devido a maturacdo sexual. A adolescéncia representa uma transicdo da
infancia a vida adulta num processo de mudancas fisicas e psicocognitivas.

As caracteristicas presentes nessa faixa de transicdo diferem daquelas
consideradas da Idade Média até o meio do século XIX, quando se reconhece
como um periodo diferenciado.

A partir do século XX, modificacdes e demandas sociais ocorreram no
modelo da sociedade ocidental. Apds a segunda guerra mundial com crescimento
econdmico voltado para o consumo e principalmente nas décadas de 60 e 70 nos
EUA e Europa, a familia tradicional, antes nuclear, passa por mudancas
provocadas pelas conquistas sociais das mulheres, mudancas nos
comportamentos sexuais e surgimento de uma populagcéo jovem com forte apelo
a mudancas e inovagOes. Esses jovens passam a representar socialmente a
renovacao e a representacdo de uma nova ordem social frente aquela vigente.
Tais mudancas ocorreram nos EUA, Europa e América Latina. Na América Latina,
houve uma mobilizagcdo social pelo deslocamento e ascensédo gradativa da
populacdo mais pobre. Ao mesmo tempo, 0 protagonismo exercido pelos jovens
na década de 70 pela participacéo politica deslocou as atencdes do Estado para
esse nicho da populacéo. (QUEIROZ, L. et al, 2013, p.55)
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O que se assistiu posteriormente é conhecido como um prolongamento do
periodo de adolescéncia, onde a juventude deixa de ser uma condi¢do transitoria,
como era anteriormente, e passa a ser valorizada pelo que ela representa em sua
permanéncia de ser como um bem social, incensada pela agora cultura do
consumo, mudanca da necessidade de mao de obra dos filhos, necessidade de
maior escolarizagdo, aumento da expectativa de vida, além de um aumento do
periodo de entrada no mercado de trabalho.

Em 1985, no Ano Internacional da Juventude, a Organizacdo das NacOes
Unidas (ONU) considerou como juventude, o periodo de 15 a 24 anos. Em 1986,
a World Health Organization (WHO) considerou adolescente o individuo entre 10
a 19 anos completos que inclui o inicio da puberdade e a maioridade legal, sendo
jovens entre 15 e 24 anos, adolescentes jovens entre 15 e 19 anos e adultos
jovens de 20 a 24 anos. (WHO, 1986)

Os termos adolescéncia ou juventude e adolescentes ou jovens adultos
acabaram por se agrupar como referéncia ao periodo que abrange de 10-24 anos,
considerando trés subgrupos contidos nesse intervalo e definidos por periodos de
5 em 5 anos: 10 a 14 anos, 15 a 19 anos (ambos como adolescentes) e 20 a 24
anos (jovens adultos). Esses subgrupos podem ser considerados de formas
independentes ou nao, como fontes de dados para analises ou comparacdes
recebendo categorizacdes populacionais para fins estatisticos ou de politicas de
saude. Essas subdivisdes enfrentam problemas de acordo com a variabilidade de
desenvolvimento dos varios paises, assim como diferencas biologicas,
psicoldgicas e culturais entre aqueles que fazem parte dos subgrupos. Portanto,
estabelecer uma universalidade da adolescéncia ndo atende a diversidade
individual ou aos varios grupos observados.

Segundo SCHOEN-FERREIRA, T. H. et al. (2010, p. 228), “...sociedade

contemporénea ocidental ndo apenas estendeu o periodo de adolescéncia, como também os
elementos constitutivos da experiéncia e seus conteudos...adolescéncia passou adquirir sentido

em si mesma.”

No Brasil, as normas e politicas de saude do Ministério de Saude
consideram os limites de faixa etaria para adolescéncia as idades entre 10 a 24
anos (de acordo com a ONU). A Sociedade Brasileira de Pediatria (SBP) adota o
critério da OMS. O Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), a Lei 8069 de 13
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de julho de 1990 considera adolescéncia entre 12 aos 18 anos e pelo Codigo Civil
Brasileiro a maioridade € atingida aos 18 anos e aos 16 anos se pode votar.

A CANADIAN PEDIATRIC SOCIETY (2003, pag. 577) considerou o periodo
de adolescéncia como aquele descrito pela OMS, reconhecendo que ha
dificuldades em estipular limite para o final da adolescéncia, e que seria
injustificado e impraticavel tomar por base apenas o critério cronolégico que
acaba restringindo a definicdo de adolescéncia. “Adolescence begins with the
onset of physiologically normal puberty, and ends when an adult identity and
behavior are accepted.”

Recomenda ainda que o0s profissionais envolvidos na saude dos
adolescentes estejam atentos e sejam capazes de considerar situacdes especiais
como a emancipacdo de menores de idade ou aqueles que sdo portadores de
patologias crbnicas que possuem atrasos no seu desenvolvimento levando a

dependéncia prolongada dos pais ou responsaveis legais.

2.2 A medicina de adolescentes

A medicina de adolescentes se inseriu dentro do campo da Pediatria
durante as décadas de 70 e 90, periodo caracterizado pela discussao da atencao
integral ao individuo dentro do contexto da saude coletiva, contrapondo ao
periodo anterior quando o observado desenvolvimento acelerado das
subespecialidades médicas fragmentava o atendimento ao individuo.

Historicamente, a medicina de adolescentes se coloca na amplitude e como
resultado do reconhecimento da emergéncia e importancia dos jovens como parte
da uma populacdo atuante nos movimentos sociais e politicos no Brasil e no
mundo, coincidindo justamente com a vigéncia das décadas da importancia e
ascensdo da saude coletiva. Os adolescentes, fazendo parte do campo da
Pediatria, foram reconhecidos, integrados e diferenciados ao cuidado integral da
saude coletiva através da medicina de adolescentes, tendo como consequéncia a
necessidade de uma proposta de institucionalizacdo especifica para esse grupo
com necessidades particulares de saude.

A medicina de adolescentes pode ser definida como:
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[...] uma série de agBes, programas e praticas (tanto assistenciais quanto
sanitarias) que integram as mais diversas areas, como educacao,
cultura, esporte, trabalho e lazer, para promoc¢éo de salde e prevencao
de agravos nessa faixa etaria, considerando os adolescentes
componentes de um segmento populacional com necessidades de

cuidados fisicos e psicoafetivos especificos.
(QUEIROZ, L. e col., 2013, pag.51)
Segundo QUEIROZ, L. e col. (2013, péag.56), uma das primeiras
publicacdes sobre a adolescéncia surgiu em 1904, em um tratado do americano
G. Stanley Hall (1846-1924). Hall era psicélogo e educador, tendo publicado um
livro considerado classico: Adolescéncia: sua psicologia e sua relagdo com a
fisiologia, sociologia, sexo, crime, religido e educagdo. Em 1918, foi publicado um
artigo cientifico médico pioneiro sobre adolescentes pela Universidade de
Stanford nos EUA, de autoria de Amélia Gates, no Archives of Pediatrics, e trata-

se da primeira referéncia sobre atendimento de adolescentes:

A clinica comecou com finalidades médicas; em pouco tempo foi
impossivel nos confinarmos apenas a problemas médicos. A clinica tinha
que se preocupar com aspectos sociais e educacionais; quando
tinhamos sucesso nestes, torndvamo-nos mais efetivos [..] ndo é
apenas com as doengas organicas que devemos lidar, mas também com
as dificuldades que provém de desajustamentos sociais da vida
moderna.

(GATES, 1918, in COATES, V.)

No periodo posterior a Primeira Guerra Mundial, nos EUA formaram-se
grupos multidisciplinares para atendimento e estudos sobre problemas
considerados biologicos da adolescéncia sobre o desenvolvimento e a saude de
adolescentes na Universidade de Yale, pioneira, e depois na Universidade de
Harvard. GALLAGHER, R. J. (1903-) é um médico americano e que durante seu
periodo de atividade académica e assistencial foi pioneiro, estudioso e
especialista em medicina de adolescentes, tendo publicado varios artigos, e
inaugurado em 1951, a primeira Unidade de Adolescentes nos EUA, no Boston’s
Children’s Hospital vinculado a Faculdade de Medicina da Universidade de
Harvard (EUA). Em 1960 publicou o livro A Atencdo Médica ao Adolescente
considerado o primeiro livro sobre medicina de adolescentes. Em 1982, no artigo
de revisdo, escreveu que a medicina de adolescentes teve origem na Inglaterra
na segunda metade do século XIX com a Medical Officers of Scholl Association,

que reuniu médicos de escolas sobre o atendimento de jovens estudantes. A
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partir dai, assistiu-se ao desenvolvimento da medicina de adolescentes nos EUA
e na América Latina. Em 1958, foi fundado o primeiro servigo de Adolescentes em
Buenos Aires na Argentina, seguido do Chile e México em 1964. Em 1968, foi
fundada a Society for Adolescent Medicine (SAM) dando seguimento ao
aparecimento de pelo menos cinco revistas cientificas especializadas americanas
para esse grupo populacional especifico e diferenciado, como Journal of
Adolescent Health Care em 1980.

No Brasil, até que os adolescentes recebessem o atendimento preventivo e
especializado, que viria apés a década de 70, eles eram atendidos por médicos
clinicos de adultos ou pediatras de acordo com a faixa etaria, num limbo
assistencial e a parte de populacdo. A modificacdo desse quadro se deu na
década de 70, quando teve inicio a inauguracdo de servicos vinculados as
universidades de S&o Paulo/SP, Campinas/SP e Rio de Janeiro/RJ. O primeiro
servico de medicina de adolescentes foi inaugurado em 1974 pelo Departamento
de Pediatria do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade
de Sdo Paulo (USP), num contexto vinculado a linha de cuidado de atencado
integral a saude do adolescente como medicina preventiva. Posteriormente outros
2 servicos foram inaugurados, um no Rio de Janeiro/RJ, em 1974, na
Universidade Estadual do Rio de Janeiro (UERJ) no Hospital Universitario Pedro
Ernesto, e outro em 1975 pela Faculdade de Ciéncias Médicas da Santa Casa de
Sédo Paulo. Esses centros contribuiriam para a difusédo, divulgacao, formacéo de
especialistas de varias partes do Brasil, politicas publicas e implantacdo de
programas de atendimento especificos para adolescentes do Ministério da Saude,
também atuando com a Organiza¢do Panamericana de Saude (OPAS).

O desenvolvimento da especialidade foi norteado pelo enfoque do
atendimento global a saude do adolescente, integralidade do cuidado com
formacdo de equipes multidisciplinares e consultas caracterizadas pela
individuacdo para todos os médicos e demais profissionais que atendem o
adolescente, a preservar a confiabilidade das relagbes mutuas considerando o
sigilo médico e os limites éticos, assim como sua autonomia ou autonomia
reduzida em relacdo a sua familia. Em 1990, o Estatuto da Crianca e do
Adolescente (ECA) publicado como Lei n° 8069, procurou dispor sobre questdes
que antes ndo poderiam permanecer apenas sob a égide do Cdadigo de Etica

Médica (CEM), uma vez que o0s problemas sociais e as situagcbes de
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vulnerabilidade a que os adolescentes estavam expostos em decorréncia das
profundas modificagcdes sociais, obrigaria a resguardar esses jovens para que
fossem garantidos seus direitos, a fim de preservar-lhes um tratamento digno

também a sua saude.

[...] Buscar a participacdo dos jovens nesse processo pedagégico de
auto cuidado deve ser um desafi o permanente para os profissionais de
salde. Deve-se levar em consideracao que a juventude atual mantém
outra relagdo com o mundo, com as diversidades de grupos sociais, com
a midia, os modos de producdo, enfim com a propria vida. Assim,
mobilizar e aglutinar jovens pressupde a adocdo de metodologias
participativas e de estratégias inovadoras.
(BRASIL, Ministério da Saude, 2008)

2.3 A bioética e adolescéncia

No livro de AMARTYA SEN e BERNARDO KLIKSBERG, As Pessoas em
Primeiro Lugar (2010), os autores analisaram os impactos econémico e social e
suas implicacdes na juventude e saude dos jovens pobres da América Latina. Na
década de 80, a América Latina foi reconhecida como perdida devido a pobreza e
baixo crescimento com recuperacao limitada até 2006. O avanco da pobreza
impactou a ascensao dos jovens da linha de extrema pobreza, apesar dos
avancos da era digital e da tecnologia.

A taxa de desemprego juvenil cresceu e esse indice encontra-se maior
nas camadas mais jovens da populacado, sendo cerca de 2,7 vezes maior do que
o desemprego do adulto em 2005, segundo dados da Organizacdo Ibero-
Americana de Juventude. No grupo jovem da populagcdo mais rica, a taxa de
desemprego deve-se a tendéncia para se qualificar mais, enquanto que no grupo
jovem mais pobre observa-se a entrada no mercado de trabalho mais cedo ou
abandono dos estudos, mas com a taxa de desemprego mantendo-se alta. A
mobilidade social acaba sendo prejudicada e congelada, com abandono dos
estudos para auxiliar a familia na sobrevivéncia. A familia ainda segue
representada em sua maioria pela caracteristica nuclear, segundo dados do
Comissdo Econdmica para América Latina (CEPAL, 2004) em domicilios de
jovens, e tende a se dissolver principalmente pela perda do emprego do pai, que
atua ainda como modelo de sustentacao financeira. (SEN, 2010, p.218-227).
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Os jovens mais pobres ficam expostos a mecanismos perversos que se
originam das injusticas sociais e iniquidades. Nado tém condi¢cBes sanitarias,
educacao publica adequada e vivem em ambientes inseguros convivendo com a
violéncia a sua volta. Como bem descreve KLIKSBERG (p. 212-252), “...as
desigualdades se imp6em e vulnerados permanecem sem construir ou mesmo
poder seguir suas escolhas e exercer sua autonomia...”. O Brasil se inclui nesse
panorama social para os jovens, com diferencas existentes entre os diversos
estados e um dos paises com niveis mais elevados de desigualdade em saude.

A Constituicao federal brasileira de 1988 se refere ao direito e dever do
Estado ao acesso universal e igualitario as acdes e servicos de saude. Ha
referéncia a igualdade a assisténcia a saude sem preconceitos ou privilégios nos
principios do Sistema Universal de Saude (SUS), nas leis n°® 8.080/90 e n°
8142/90. A igualdade tem sido utilizada como sinbnimo de equidade, e seu
oposto, a iniquidade, como sindnimo de desigualdade. No entanto, ha dificuldades
conceituais quando aplicadas no campo da saude ao tentar explicita-las.

JOHN RAWLS (1921-2002) e a teoria da justica como equidade,
apresentada no livro A Theory of Justice (1971 e 1982), estabeleceu um novo
marco em filosofia politica na segunda metade do século XX e que permanece
atual e influente para o campo da saude a partir da sua interpretacdo, que
relaciona a justica com a igualdade de oportunidades, de liberdade, bem como
distribuicao igual dos principais determinantes da saude.

De acordo com definicdo da Organizacdo Mundial de Saude (OMS), os
determinantes sociais da saude estdo relacionados as condicbes em que uma
pessoa vive e trabalha. Também podem ser considerados os fatores sociais,
econdbmicos, culturais, étnicos/raciais, psicolégicos e comportamentais que
influenciam a ocorréncia de problemas de saude e fatores de risco a populacao,
tais como moradia, alimentacdo, escolaridade, renda e emprego. Os
determinantes sociais ndo podem ser avaliados somente pelas doencas geradas.
Todas as politicas que assegurem a reducdo das desigualdades sociais e que
proporcione melhores condi¢cdes de mobilidade, trabalho e lazer sdo importantes
neste processo, além da prépria conscientizagdo do individuo sobre sua
participacdo pessoal no processo de producdo da saude e da qualidade de vida.

SEN (2010) afirma que “...as liberdades e possibilidades que somos

capazes de exercer dependem de nossas realizagbes da saude” (p. 85), e
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defende a relevancia da equidade em salde de forma multidimensional. Sem
saude ndo se pode desenvolver e explorar as capacidades humanas a serem
valorizadas, tendo por consequéncia a falta de oportunidades de uma vida
saudavel sem doencas ou sofrimentos evitaveis. Segundo SEN, mesmo que se
promovesse a distribuicdo considerada equanime do atendimento de saude, isso
ndo seria suficiente sobre a perda da saude. A perda da saude, vai além da
distribuicdo equanime do atendimento de saude, e pode decorrer do efeito a longo
prazo da desigualdade social e sua sobrevivéncia nessa situacdo. Outros fatores
também contribuem diretamente para perda da saldde, como predisposicao
genética, habitos alimentares, estilo de vida, condi¢cdes de trabalho ou pelo
ambiente que o individuo circula ou habita. E argumenta ainda que abordar
apenas a desigualdade na saude para atingir a equidade na saude nao ira bastar.
E necessario avancar além da oferta e distribuicdo de atendimento de salde.

A Ameérica Latina, inclui-se o Brasil, ttm geracfes de adolescentes e suas
familias, das camadas sociais mais pobres expostas a situacfes de vulneracéo de
forma permanente diante de desigualdades sociais instaladas de forma epidémica
e sem reversao duradoura ao longo dos anos.

Segundo SCHRAMM (2012), é necessario distinguir conceitualmente
vulnerabilidade e vulneracdo uma vez que sédo empregadas por alguns como
sinbnimos sem uma preocupacdo analitica. Inicialmente, o autor se refere a
origem e ao rigor semantico e filosofico das duas palavras, justificando a
diferenciacao entre vulnerabilidade e vulneracdo. Vulnerabilidade expressa “um
aspecto universal da condicdo humana: a finitude e a mortalidade, podendo em
principio se aplicado a qualquer ser vivo” (p.43). Vulnerabilidade seria a poténcia,
uma caracteristica de todo ser vivo em ser vulneravel. A vulneracéo se refere a
uma situacao constatavel que aflige uma parcela de individuos que estariam entre
0 risco e o dano, tendo a suscetibilidade, como causa de uma provavel ou efetiva
vulneracdo, ao serem expostos a atos de agentes morais que detém o poder, e
gue possam provocar danos aos afetados ou pacientes morais suscetiveis.
Esses, uma vez afetados, se tornam vulnerados por ndo possuirem o poder social
ou politico dos referidos agentes morais. Ha4 uma assimetria de poder a ser
confrontada para que se preserve a qualidade de vida daqueles que nédo podem

e/ou ndo detém o poder frente a desigualdades que vivenciam.
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Proteger essas pessoas suscetiveis foi a proposta da chamada bioética de
protecdo (BP) ou ética de protegdo bioética, que no seu inicio, foi “entendida
como ética aplicada aos confltos e dilemas morais da saude publica”
(SCHRAMM, 2012, p.45) e posteriormente adquiriu um sentido ampliado como
um “conjunto de ferramentas tedricas e praticas que se aplica aos conflitos morais
envolvidos nas praticas humanas que podem ter efeitos significativos irreversiveis
sobre os seres vivos, e em particular, sobre individuos e populacbes humanas,
considerados em seus contextos ecoldgicos, biotecnocientificos e socioculturais”
(SCHRAMM, 2012, p. 45) e ainda, a BP se propde a:

[...]abordar a moralidade (implicagdes morais) das praticas sanitérias,
essas entendidas como conjunto de acdes e dispositivos especificos
com o0s quais a sociedade responde aos problemas de salde dos
individuos e das populacées humanas que a constituem, podendo-se
considerar a Salde Publica, com suas politicas sanitarias e

intervencoes...] (SCHRAMMM, 2017, p.1532)

A BP lida de forma transdisciplinar com as praticas da sanitarias, integrando
saberes das areas da saude publica, interagindo com as ciéncias da saude, da
vida e ciéncias sociais, biotecnociéncia, biopolitica e biodireito, numa abordagem
gue nédo se atém as relacdes entre médico e pacientes.

No Brasil, o Estado tem no Sistema Unico de Saude (SUS) o acesso
universal, integral e gratuito para todos, assim como também é responsavel pelo
planejamento e implementacdo de programas de saude publicos que atendam e
protejam os cidaddos. Os assuntos que se relacionam a BP dizem respeito a
moralidade das atividades praticas da saude publica, dos conflitos e dilemas delas
decorrentes dos problemas da atividade governamental, com preocupacgdes sobre
as acOes de governo e justica sanitaria. Pela BP sao analisadas as préticas
sanitarias através dos programas estariam voltadas a saude publica, pela garantia
ao bem-estar dos individuos e populac¢des, preservando os direitos humanos, com
implementagdo dos programas com eficacia e efetividade, e se 0s mesmos
seriam sustentaveis de forma econdémica, social e ambiental.

A BP na saude publica, tem como pressupostos a protecdo que visa a
adocdo de medidas contra danos, ou seja, o adoecimento e preservacédo da
qualidade de vida, e a protecdo que favorece o autodesenvolvimento dos

individuos, condi¢do para fortalecer o exercicio da autonomia de cada um.
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Outra corrente da bioética, se desenvolveu a partir da na década de 70 e ao
final da Comissdo Belmont, que corroborou decisdes anteriores do Cdédigo de
Nuremberg (1947) e o Tratado de Helsinki (1964), pela obrigatoriedade do termo
de consentimento informado. Beauchamp e Childress, desenvolveram a teoria
principialista e a publicaram em 1979 no livro The Principles of Biomedical Ethics.
Conflitos e dilemas morais da ética médica e biomédica, comecaram a ser
analisados e justificados por um ou mais dos 4 principios que formam as bases
dessa teoria e considerados prima facie, ou seja, ndo absolutos e dependentes do
contexto em que ocorrem os conflitos morais, sendo eles: beneficéncia, nao-
maleficéncia, justica e respeito a autonomia do paciente. No entanto, a
abordagem do principialismo, produto de tedricos americanos, que vivenciam uma
realidade social muito diferente do Brasil, expde a problemética do respeito a
autonomia num pais tdo desigual quanto o Brasil. O principialismo € contraposto
pela BP que considera os fatores determinantes da desigualdade social e efeitos
da pobreza para a condicdo de saude, como limitadores para o desenvolvimento
da autonomia e que dessa forma ndo garantiria as condi¢cdes de consentimento
informado livre e esclarecido. Outras correntes convivem com o principialismo,
que respondem em parte as criticas dos conflitos da autonomia e beneficéncia do
principialismo, como a ética das virtudes, conhecida pela natureza das relagdes
meédico-paciente, quando algumas dessas virtudes, como compaixao, prudéncia e
solidariedade estdo presentes durante a tomada de decisdo. Outras abordagens
bioéticas com seus representantes tedricos convergem e atuam complementando
as andlises, como a ética do cuidado de Carol Gillighan, a casuistica de Albert
Jonsen e Stephen Toulmin e o utilitarismo de Peter Singer.

A autonomia vem da palavra de origem grega, “autos” (mesmo, ele
mesmo) e por “nomos” (instituicdo, lei, norma). Segundo SCHRAMM (1998), o
sentido geral seria “capacidade humana de dar-se suas proprias leis e
compartilha-las com seus semelhantes”.

Segundo SCHRAMM (1998), a autonomia € uma “conquista tardia da
cultura ocidental, decorrente do humanismo individualista da ldade Média”,
guando o conceito de autonomia se aplica ao individuo. Para IMMANUEL KANT
(1724-1804), um individuo racional e livre, seria uma pessoa, que tem uma lei
moral autbnoma como principio fundamental da moralidade. E ainda, “A

autonomia é a competéncia da vontade humana em dar-se a si mesmo sua
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propria lei, sendo dever tentar atingir a autonomia moral, assim como respeitar a
autonomia dos outros” (SCHRAMM (1998). A autonomia coloca no sujeito a
capacidade de refletir sobre as limitacdes que lhe séo impostas, a partir das quais
orienta a sua acao. Portanto, quando o sujeito decide pelo dever de cumprir uma
norma, o centro da decisdo é ele mesmo, a sua propria consciéncia moral.
Autonomia é autodeterminagéo. Heteronomia (“hetero” como diferente e “nomos”
como lei) significa a aceitacdo de uma norma que ndo € nossa, € externa,
havendo uma sujei¢éo a vontade de terceiros.

O tempo se encarregara de contrapor a rigidez da ética kantiana a partir do
inicio do século XX, quando os principios absolutos comecam a ser substituidos
por principios “prima facie”. Na década de 70, com o desenvolvimento da
biotecnociéncia, problemas praticos surgem e a ética aplicada emerge,
fortalecendo o conceito de autonomia e o principio do respeito a autonomia
perante ao paternalismo meédico tradicional. Em relacdo as andlises bioéticas
frente ao principialismo, a ndo obrigatoriedade da hierarquizacdo entre os 4
principios favoreceu a interseccdo de realidades sociais e culturas diferente
abrindo possibilidades para agregacao de outras teorias. No entanto, as criticas
ao modelo principialista aparecem pela sobreposicdo do principio da autonomia
em relagdo aos outros com a ressalva de que nao pode haver a possibilidade de
ocasionar danos a terceiros.

Periodos distintos definem o periodo de adolescéncia formalmente, sendo o
da OMS entre 10 a 20 anos, pelo ECA no Brasil, dos 12 aos 18 anos e pelo
Cdbdigo Civil Brasileiro a maioridade é atingida aos 18 anos e aos 16 anos, 0s
adolescentes ja podem exercer o direito de votacao.

Outras questbes pertinentes e que devem ser analisadas diz respeito aos
principios éticos no atendimento nos servicos de saude de atendimento aos
adolescentes. TAQUETTE et al. (2005) afirmam a importancia do atendimento
aos adolescentes para que haja dois momentos: um com 0s pais ou responsaveis
junto com o adolescente e outro apenas com o adolescente. Os adolescentes tém
direitos a privacidade, sigilo, confidencialidade e autonomia, que sdo questdes
éticas a serem preservadas e estabelecidas para serem respeitadas pelo cédigo
profissional, o Codigo de Etica Médica (CEM). Nesse estudo também é ressaltado
as dificuldades do préprio adolescente sobre a ciéncia dos seus direitos e

deveres.
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Dentre os conflitos éticos no atendimento aos adolescentes citados por
TAQUETTE et al. (2005) dizem respeito a quebra da privacidade, sigilo,
confidencialidade e reconhecimento e respeito a sua autonomia. As definicdes a
seguir auxiliam a entender a importancia da transgressao de cada uma dessas
questdes. Privacidade é qualidade do que é privado, do que diz respeito a alguém
em particular. Sigilo € o que permanece escondido da vista ou do conhecimento,
coisa ou fato que ndo se pode revelar ou divulgar, assunto que se compartilha
com poucas pessoas. Confidencialidade € a propriedade da informacao de ser
indisponivel ou ser divulgada a individuos, entidades ou processos sem
autorizagéo.

Segundo TAQUETTE et al. (2005), os adolescentes apresentam questfes
gue preferem ndo expor a seus pais. O dano e o risco tém que ser dimensionados
a partir de analises de situagBes e questdes as quais esses adolescentes se
expdem ou possam se expor. E necessario que o médico e o adolescente
conjuntamente tentem chegar a um consenso diante da especificidade de cada
caso, aplicando-se em determinadas situacfes a abordagem bioética casuistica.
Por outro lado, ele deve ser informado que o porqué, como e quando, o sigilo sera
quebrado. E necesséario que o médico possa perceber que ha conflitos entre o
adolescente e o0s pais ou responsaveis ou que ele nao tem condi¢cbes de arcar
com sozinho com as suas decisdes, a fim de que haja a inclusdo dos pais ou
responsaveis numa tomada de decisdo. Considera-los incapazes do autocuidado,
ter discernimento e exercer sua capacidade de escolhas, ndo ir4 ajuda-los e os
empurrara para a égide das decis6es dos pais ou responsaveis. Para equilibrar
essas questbes, o médico pode precisar da intermediacdo de uma equipe
multidisciplinar. Médicos, enfermeiras e outros profissionais que possam ter
acesso aos prontuarios e fichas médicas também devem manter o sigilo e a
privacidade dos adolescentes, ja que o prontuario € um documento que pertence
ao paciente, assim como realizar os registros adequadamente. A falta de zelo e
cuidado em preservar informacfes e haver vazamentos inequivocos a outras
pessoas, podem gerar desconfiancas e constrangimentos aos adolescentes, fato
esse danoso para eles e as relacdes médico-paciente e com outros profissionais
(TAQUETTE et col., 2005).

FERRARI et al. (2006) descrevem também dificuldades dos profissionais

em lidar com atendimento de adolescentes. Recomenda que os profissionais de
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saude ndo devam julgar seus pacientes de acordo com suas préprias concepcdes
morais ou religiosas. Os valores podem impedir que profissionais se coloquem no
lugar do adolescente durante o atendimento e possam ter uma abordagem

compreensiva ao refletirem a servico do paciente e ndo sobre si proprio.

2.4 A autonomia e adolescéncia

A questdo da autonomia dos adolescentes no Brasil, como citado
anteriormente, se reporta a uma vivéncia da desigualdade social muitas vezes
originadas ao nascimento. Os problemas seguem sendo potencializados em
relacdo ao cuidado da sua saude e o processo de adoecimento na oncologia
pediatrica.

A adolescéncia, considerada também uma fase de transi¢édo, tem conflitos
diferenciados, num periodo no qual a questao da propria autonomia se encontra
em desenvolvimento. Ao mesmo tempo que a autonomia se desenvolve ha um
cerceamento, esse previsto e determinado legalmente, que a limita
comprometendo o exercicio e a expressdo da prépria vontade dos adolescentes,
e quando a representatividade dos pais ou responsaveis segue passivel em
principio pela defesa dos interesses deles, caracterizando uma autonomia
limitada.

LEONE (2014, p. 324) afirma que:

[...] na relagdo entre os seres humanos s6 deveria deixar de existir o
respeito a autonomia quando houvesse uma certeza, muito bem
fundamentada, de que um dos sujeitos dessa relacdo estivesse
completamente incapacitado de decidir de acordo com seu livre arbitrio,
por ndo ter a capacidade de receber as informagfes necessarias para
exercé-lo, por ndo conseguir compreendé-las corretamente, por nao ter
como avalia-las e ou por estar, por algum motivo, impedido de decidir.

O mesmo autor discorre sobre trés pontos: paternalismo, legislacdo e
desenvolvimento da autonomia. Para os dois primeiros pontos, antes afirma que:
‘o0 respeito a autonomia de uma crianca ou adolescente s6 tem sentido se for
conduzida a partir da evolucdo de suas competéncias nas diferentes idades”. A
abordagem paternalista acaba por reafirmar que os adolescentes e criancas

seriam julgados incapazes a ponto dos adultos, pais ou responsaveis colocarem
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beneficios a disposicado para eles todo tempo. Pela legislagdo também haveria
uma limitacdo que os coloca a todos no mesmo patamar e como incapacitados,
necessitando de sujeitos aptos a decidir e responder por eles que nem sempre,
por vezes ndo sendo criveis na sua defesa aos melhores interesses da crianga ou
do adolescente. E no ultimo ponto, ressalta que no desenvolvimento da
autonomia considera-se que ha um processo em evolugdo de forma continua, no
aperfeicoamento das capacidades e competéncias adquiridas de forma
progressiva ao longo do tempo, variando de forma individual, tendo para uma
mesma idade apresentacao de diferentes momentos de desenvolvimento, assim
como para inteligéncia, essa sendo influenciada por fatores extrinsecos como a
estimulos, ambiente, educacéo e cultura.

Para HARRISON et al. (1997), a avaliacdao da capacidade e expressar
autonomia seria necessaria uma analise onde se procuraria identificar: habilidade
de receber, entender e transmitir informagdes importantes, capacidade de refletir
e realizar escolhas com grau de independéncia, habilidade de prever riscos,
beneficios e possiveis danos, bem como considerar mdultiplas opcbes e
consequéncias e a interiorizacdo de um conjunto de valores razoavelmente
estaveis.

BARBOSA et al. (2013), com um enfoque através da psicologia, afirmam no
seu artigo revisional sobre autonomia na adolescéncia, que a autonomia seria
uma conquista e parte do desenvolvimento da adolescéncia e procuram situar o
conceito de autonomia como uma capacidade desenvolvida continuamente com
um construto complexo a partir de dimensdes emocional, cognitiva ou funcional,
tendo diferencas variaveis em relacdo ao aumento da idade, géneros, perfis dos
pais e ambientes. Alguns autores relacionados no artigo, a fim de estabelecer
uma organizagdo sobre o conceito de autonomia, o descrevem como tendo
dimensdes emocional, cognitiva e comportamental. No entanto, ha varios
enfoques com contetdos empiricos o que dificultaria sua conceitua¢do. Mantendo
a abordagem pela psicologia, e saindo da questdo conceitual para um enfoque
sobre o desenvolvimento da autonomia, destacam que esse ocorreria de forma
mais definida e sob duas vertentes: uma perspectiva sociodinamica, quando ha
um afastamento gradual das figuras referenciais (pais ou responsaveis) e outra
quando ha uma relagédo de proximidade afetuosa as figuras de referéncia. Aqui a

definicdo de heteronomia, aparece como o termo utilizado para denominar a
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sujeicdo do individuo a vontade de terceiros ou de uma coletividade. A concluséo
desse trabalho de revisdo de artigos, mostrou dificuldades em padronizar
conceitos ou ter subsidios para uma compreensdo mais sistematica sobre
variaveis previsiveis do desenvolvimento da autonomia na adolescéncia, uma vez
que aguelas variaveis destacadas nos artigos nao identificaram uma
homogeneidade. No entanto, o ambiente ao qual o adolescente esta inserido
diretamente surge de forma compreensiva. Utilizando-se escalas de mensuracéo,
ha indices maiores de autonomia vinculados a autoestima e valorizacdo de si
mesmo, assim como clima familiar positivo em relacdo a um maior suporte para
autonomia e proximidade com seus pais.

Maiores estudos seriam necessarios para avaliar que tipo de relacdo com
os pais favoreceria o desenvolvimento da autonomia, e se essa capacidade se
daria a partir da separacdo e afastamento dos pais com consequente
individuacédo, ou aquela autonomia que, “pela proximidade das figuras de apego,
se desenvolveria com perspectiva coletivista, mesmo em relacdes de maior
proximidade, autoridade e legitimidade parental” (p.655). Nesse mesmo artigo, a
relagdo do nivel socioeconémico e autonomia, foi descrito que, em contextos de
riscos sociais maiores, os adolescentes poderiam interpretar os menores indices
de autonomia como protecdo dos pais ou controle psicol6gico. Os autores ainda
ressaltam que ha poucos estudos voltados para analises sobre o desenvolvimento
da autonomia dos adolescentes no Brasil.

SANTOS et al. (2017) reuniram artigos nos ultimos 15 anos sobre
vulnerabilidade em saude de adolescentes nas pesquisas e praticas clinicas e
aspectos éticos relacionados a participacdo dos adolescentes, incluindo os
conflitos éticos e a necessidade de protecdo diante da vulnerabilidade aos
participantes de estudos e a responsabilidade dos profissionais de saude. O artigo
chamou atencé&o sobre os conflitos éticos relacionados as praticas clinicas em
adolescentes e pesquisas em adolescentes.

Novamente nos deparamos sobre a questdo da definicdo entre
vulnerabilidade e vulneraveis, citada anteriormente sobre as bases da bioética de
protecdo. Nesse artigo, constatamos a problematica dos termos vulnerabilidade e
vulneraveis quando se tenta diferencia-los. Vulneraveis sdo “aqueles que sao
relativamente (ou absolutamente) incapazes de proteger seus proprios interesses”

para pesquisa clinica e praticas clinicas. Por outro lado, vulnerabilidade envolveria
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trés aspectos: falta de competéncia para proteger seus préprios interesses,
comprometimento da voluntariedade do consentimento e a fragilidade da
condicéo fisica e psicolégica por idade, doenca ou incapacidade, ressaltando que
o individuo pode ser vulneravel por mais de uma razéo, coincidindo com uma das
afirmacdes na andlise da bioética da protecdo. Apesar da interseccdo das
definicbes, a revisao dos artigos segue com o levantamento e a enumerar as
questbes sobre o desenvolvimento, exercicio e respeito da autonomia dos
adolescentes nas decisdes durante o transcorrer de suas doencas.

Foram 09 artigos internacionais, maioria de origem norte-americana, que
atenderam os critérios de elegibilidade. Trés categorias foram identificadas, e em
cada uma delas ha observacfes sobre autonomia, consentimento informado e
assentimento, assuntos esses que mais adiante serdo considerados de forma
descritiva e analitica. Na categoria 1 foram separados 03 estudos internacionais
que atentam para a compreensdo cognitiva do adolescente ao participar de
pesquisa, como sendo um periodo de transi¢do, nao linear, e que deve haver um
enfoque multidisciplinar.

No primeiro artigo h& avaliacdo sobre a compreenséo dos adolescentes da
finalidade do estudo em questdo, e que o entendimento maior é influenciado pelo
aumento da idade, sendo a carga emocional maior quando procedimentos
invasivos relacionados com desenvolvimento sexual. No segundo artigo, ha um
levantamento de pais e adolescentes sobre a concepc¢bes de beneficios da
participacdo dos filhos. Os pais relataram que consideram a relevancia cientifica,
as relacdes com as equipes e autonomia do adolescente. No terceiro artigo ha
referéncia sobre fatores pelos quais na tomada de decisdes poderia ser aceitavel
a dispensa de autorizacdo ativa dos pais quando o risco de dano é minimo ou
sobre questdes da investigacdo as quais os adolescentes ndo sdo considerados
criancas ou quando o risco de dano ou desconforto pode aumentar se a
autorizacéo dos pais € exigida e quando o risco de desconforto € baixo porque o
guestionario ndo tem potencial ofensivo para alguns adolescentes e/ou alguns
pais.

Na categoria 2, a autonomia dos adolescentes, mesmo relativa, ndo seria
levada em consideracdo em varias situacdes relacionadas as decisdes meédicas,
mesmo quando ele é considerado capaz de decidir sobre cuidado da sua saude.

N&o se chega a abordagem unificada e € necessario tracar uma abordagem
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individualizada para dilemas éticos. Ha 2 artigos sobre o estudo do envolvimento
de adolescentes na tomada de decisdes para compreender os beneficios, riscos e
resultados provaveis. Alguns utilizaram a idade e o estagio de desenvolvimento,
gue ndo se mostraram suficientes, pois os desenvolvimentos ndo sado uniformes.
A experiéncia com a doenca e interagcdo entre os adultos determinam maior
compreensao. H4 interferéncias nas expectativas entre um e outro paciente, e
alguns pacientes entendem que devem continuar o tratamento porque nao
querem decepcionar seus pais. Por outro lado, no processo de decisdo, a
perspectiva dos pais deve ser considerada. No ultimo artigo, estaria a questédo da
assimetria entre consentimento e recusa dos adolescentes, principalmente
quando a recusa ao tratamento representa um risco grave ou mesmo morte, e
gue por isso alguns tedricos tém defendido uma exigéncia maior de competéncia
do que aquela definida quando os riscos sao baixos.

Na categoria 3, no processo de mudancas que ocorre na adolescéncia, ha
o impacto da sexualidade sobre a construcao da individualidade e das escolhas
sexuais. Para o adolescente a questdo da sexualidade € uma forma de exercer a
sua liberdade e autonomia. Nessa categoria, trés artigos séo incluidos, sendo o
primeiro sobre a questdo da coleta de tecido ovariano em adolescentes
sobreviventes de cancer. Questdes sobre assentimento informado das
adolescentes e consentimento informado dos responsaveis ou tutores, além de
desenvolvimento de politicas sobre direitos de protecdo aos gametas, assim como
a disponibilidade desses gametas em caso de morte. Os outros dois artigos
estudados versam sobre conflitos de interesses quando ha envolvimento de
problemas polémicos sobre reproducdo, género e sexo, recomendando que haja
analise judicial se houver necessidade de substituir a autoridade dos pais. O
artigo concluiu a necessidade de estimulo a discussdo e a ponderagcédo para
tomada de deciséo, procurando uma abordagem individualizada que garanta o
respeito a autonomia e a protecao dos adolescentes.

A exigéncia do TCLE é o resultado a observancia de parametros éticos na
pesquisa com seres humanos a partir do Codigo de Nuremberg (1947),
Declaragdo Universal dos Direitos Humanos (1948), pelas Diretrizes
Internacionais propostas para a Pesquisa Biomédica em Seres Humanos (1985).
No contexto brasileiro foi a partir da Resolugcdo n® 196 de 1996 da Comissao

Nacional de Etica em Pesquisas (CONEP) “Diretrizes e normas regulamentadoras



48

de pesquisas envolvendo seres humanos”, ligada ao Conselho Nacional de Saude
(CNS), e dos Comités de Etica em Pesquisa (CEPS), vinculados as instituicdes de
pesquisas.

O sistema CEP/CONEP visa a qualidade metodologica e ética dos ensaios
clinicos, visando a protecdo aos sujeitos de pesquisa brasileiros. Em 2012, a
partir da Resolugéo n°® 466 de 2012, o assentimento passou a ser referido para

pesquisas que envolvem criancas e adolescentes.

[...] .2 - assentimento livre e esclarecido - anuéncia do participante da
pesquisa, crianga, adolescente ou legalmente incapaz, livre de vicios
(simulagéo, fraude ou erro), dependéncia, subordinacéo ou intimidacao.
Tais participantes devem ser esclarecidos sobre a natureza da pesquisa,
seus objetivos, métodos, beneficios previstos, potenciais riscos e o
incbmodo que esta possa lhes acarretar, na medida de sua
compreensdao e respeitados em suas singularidades [...]

[...] Il.24 - Termo de Assentimento - documento elaborado em linguagem
acessivel para os menores ou para os legalmente incapazes, por meio
do qual, apdés os participantes da pesquisa serem devidamente
esclarecidos, explicitardo sua anuéncia em participar da pesquisa, sem
prejuizo do consentimento de seus responsaveis legais;

Durante a tomada de decisdo quando o assentimento € oferecido aos
adolescentes, 0 processo ndo se extingue pela assinatura, e ha a necessidade de
revisdo de forma continua do proprio assentimento ou do consentimento
informado. O processo decisorio para criancas e adolescentes na pratica
pediatrica envolve varias pessoas e de forma longitudinal com a participacao da
equipe de saude, familia e paciente pediatrico. Com o passar dos anos, nesse
paciente havera desenvolvimento de opinides, e preservar o direito de exercé-las,
faz parte do seu cuidado de saude. O esforco de inclusdo do paciente pediatrico
no processo decisoério explorando ativamente suas opinides sobre a sua doenca,
fara com que o paciente tome para si e entenda o seu papel, desenvolvendo o

entendimento e resiliéncia ajudando a enfrentar o tratamento que Ihe é proposto.
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3 A ONCOLOGIA

3.1 Aspectos histéricos da oncologia

A palavra grega “karkinos” foi utilizada a época por Hipocrates (460 a.c.-
377 a.c.) para descrever um tumor com vasos sanguineos em volta e que se
assemelhava a um caranguejo com as patas espalhadas na areia. Remonta a
mitologia grega, onde esse € descrito como um gigantesco monstro que foi
derrotado por Hércules e transformado na constelacdo de cancer. Oncologia vem
de outra palavra grega, “onkos”, que era associada a volume ou fardo carregado
pelo corpo e “logia” que significa estudo.

A atribuicdo dada a palavra “karkinos” a época de Hipdcrates ndo era
especifica para tumores do céncer e se referia também a diversas enfermidades
gue cursavam com inchacos. Segundo o livro O Imperador de Todos os Males, de
MUKHERJEE, (2010, p. 69-80), Galeno (130 a.c.- 210 a.c.) afirmou que os
tumores atribuidos ao cancer seriam causados pela expansdo da “bile negra”
vindo da sua tese dos humores malignos. Com o passar dos séculos a idéia da
“bile negra” foi se sedimentando. As tentativas cirlrgicas para extirpar os tumores
eram deixadas de lado e consideradas in6écuas diante da expansado da “bile
negra” que deslocaria ou expandiria o cancer. Posteriormente, ja no século XVIII,
com o desenvolvimento da anatomia humana, a teoria da “bile negra” a provocar
o cancer foi deixada de lado. N&o havia cores diferentes e 0 sangue existente e
se distribuia pelos vasos sanguineos em locais acometidos ou ndo pelos tumores
do cancer. No século seguinte, com o0 surgimento da anestesia e praticas de
assepsias, as cirurgias adquiriram o desenvolvimento que as colocou como
solucBes para o cancer em diferentes estagios de desenvolvimento.

O cancer e a idade estdo relacionados de forma determinante.
Antigamente, outras doencgas e guerras avangavam sobre as popula¢des sem que
houvesse tempo suficiente para o desenvolvimento do céancer. No século XIX, os
meédicos afirmavam que o cancer seria uma doenca da civilizacdo moderna que
estimulava o aparecimento patoldgico do cancer. No entanto, as descobertas de
curas para outras patologias, acabaram influenciando a longevidade e o

aparecimento do cancer, quando essas alteragcbes demograficas e
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epidemiologicas, coincidiram com os impactos e as mudancas da vida moderna,
como o surgimento de diferentes habitos alimentares e aumento do consumo de
cigarros (INCA, 2007).

No inicio do século XX, nos EUA, a cirurgia radical para o cancer de mama
chegava ao auge ao mesmo tempo que se comecgava a se discutir os resultados,
recidivas e extensas sequelas. Em 1895, Wilhelm Conrad Roentgen (1845-1923)
descobriu radioatividade e deu o nome a essa energia radiante de Rxs. Em 1896,
Emil Grubbe (1875-1960), um estudante de medicina americano de Chicago,
percebeu o qué a exposicado aos Raios X (RXs) era capaz de provocar ao afetar a
multiplicagéao celular e diminuir o crescimento dos tumores. Em 1898, Marie Curie
(1867-1934), estudava a radioatividade do uranio no laboratério do fisico francés
Antoine Henri Becquerel (1852-1908), suas pesquisas levaram-na junto com seu
marido Pierre Curie (1859-1906), a descoberta e isolamento em 1902 do
elemento quimico radio. No entanto, muito antes disso, ele jA era objeto de
pesquisa no meio médico.

Também no inicio do século XX assistiu-se a movimentos, nos EUA, Franca
e Inglaterra principalmente, que agregava varios pesquisadores de diferentes
areas como a fisica e quimica, cujas trabalhos foram pouco a pouco integrados
nas investigacdes sobre o cancer. Surgiram as primeiras instituicbes de pesquisas
voltadas para o cancer. Em 1900 surgiu o German Central Committe for Cancer
Research na Alemanha. Na Inglaterrra em 1902 surge o Cancer Research Fund.
Em 1906, como consequéncia da Primeira Conferéncia Internacional contra o
Cancer, foi criada a Association Francaise pour l'etude du Cancer. Em 1907,
surgiu a American Association for Cancer Research (AACR) (revista The Journal
of Cancer Research), e que em 1964, numa de suas reunides cientificas
extraordinarias, sediou a inauguracdo da American Society of Clinic Oncologic
(ASCO). A American Society of Cancer Control (ASCC) foi fundada em 1913 em
Nova York como uma organizacao civil e beneficiente, tendo por objetivo principal
da associacdo a educagdo e conscientizacdo da sociedade civil e da &rea da
salude para o cancer, antes mesmo gue as pesquisas conseguissem avancar. Em
1944 mudou seu nome para American Cancer Society (ACS) (revista Cancer).

Antes mesmo da primeira guerra mundial, comegaram a surgir, nos
Estados Unidos e na Suécia, os primeiros centros de radioterapia que

conjugavam pesquisas experimentais e tratamento médico. Inaugurava-se na
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medicina, a radioterapia que seria catapultada, disseminada e alardeada como a
tdo aguardada cura do cancer. Com o tempo, comprovou-se que a radioterapia
tinha limitacdes, pois ndo era eficaz para atingir as metastases como também
podia ser cancerigena. Aqueles que haviam contribuido até entdo de forma ativa
para as descobertas estavam falecendo pelas consequéncias nefastas da
exposicdo intensiva e prolongada a radiacdo. Viu-se também que a penetracdo do
cancer era determinante com a constatacdo de metastases em outros locais e
gue ndo haveria resolugcdo com a cirurgia radical e/ou radioterapia. Entendeu-se
que o limite entre afetar a célula ancestral normal e a célula cancerosa era muito
ténue, e seriam necessarios maiores estudos para qué uma doenca caracterizada
agora como sistémica, tivesse uma abordagem farmacolégica para atingir apenas
as células doentes. O proximo passo seria 0 advento da quimioterapia.

A partir de um evento de guerra ocorrido em 1917, quando o gas mostarda
foi lancado nas tropas inglesas na cidade belga de Ypres, observacbes nos
sobreviventes foram acompanhadas, e o efeito consequente sobre a medula
Ossea foi descrito em 1919 pelo casal de patologistas Edward e Helen
Krumbhaar, e consistia numa diminuicdo da producdo das células brancas na
medula 6ssea, evento esse que ficou conhecido como efeito Krumbhaar. Mas,
apenas em 1942, a substancia derivada e desenvolvida a partir da mostarda
nitrogenada, mecloretamina, foi utilizada em pacientes com linfoma de Hodgkin.
Em 1949, essa substancia foi reconhecida pelo Food and Drug Administration
(FDA) para uso naqueles pacientes.

Entre as duas grandes guerras mundiais houve um aumento expressivo do
cancer. Os estudos e pesquisas para o desenvolvimento da quimioterapia foram
difusos e se prolongaram até depois do final da segunda guerra mundial e
comecaram em pacientes pediatricos que apresentavam leucemia linfoblastica
aguda (LLA). Pesquisadores desse periodo em Nova York e Boston investigavam
a acao de antifolatos e purinas, substancias aplicadas na remissédo da LLA. Além
de muitas duvidas, havia resultados esparsos e imprecisos. Um dos
pesquisadores americanos chamava-se Sidney Farber (1903-1963), um
patologista pediatrico americano, que trabalhava no Children’s Hospital na
Universidade de Harvard em Boston, e concentrava suas pesquisas no uso de um
antifolato chamado aminopterina. Em 1947 ele descreve a primeira remissdo da

LLA com o uso de aminopterina, embora ela tenha se mostrado temporaria, abriu
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caminhos para o futuro tratamento da LLA e da quimioterapia aplicada em outros
tipos de cancer.

A parceria do Estado e filantropia (ligas e associa¢cdes ndo governamentais)
para controle e pesquisas sobre o cancer foi 0 que caracterizou as acbes nos
paises europeus e nos EUA. Nos EUA, em 1937 o presidente Roosevelt criou o
Nacional Cancer Institute (NCI). Em 1940, foi inaugurado em Maryland um
conglomerado de edificios do novo National Institutes of Health (NIH), uma
agéncia governamental de pesquisa biomédica do departamento de Saude e
Servigcos Humanos dos Estados Unidos e um dos edificios foi designado para o
NCI. O NCI se tornou um orgdo federal para pesquisas sobre e controle do
cancer. Em 1945, ao final da guerra, gracas a unido de continuos esforcos de
arrecadacéo financeira e lobby politico de médicos, ativistas civis e da filantropa
Mary Lasker da ACS, as pesquisas puderam se desenvolver com o apoio politico
e financeiro do governo.

Nos EUA, em 1947, Sidney Farber conseguiu a remissao temporaria ao
utilizar a aminopterina na LLA. Suas pesquisas, necessidade de espaco fisico e
recursos financeiros o levou a fundar Children's Cancer Research Foundation,
dedicada a fornecer tratamento e de Ultima geracao para criangcas com cancer.

A fundacgéo expandiu oficialmente seus programas para incluir pacientes de
todas as idades em 1969 e, em 1974, ficou conhecida como Sidney Farber
Cancer Center em homenagem ao seu fundador. O apoio de longo prazo da
Fundacao Charles A. Dana foi reconhecido pela incorporacéo do Instituto sob o
nome atual em 1983, Dana-Farber Cancer Center que é vinculado ao Cancer
National Institute. Em 1954 ele e seus colaboradores também conseguiram a
remissédo do tumor de Wilms em 40%. Outros pesquisadores como Emil Frei 1l
(1924-2013) medico americano, iniciaram suas pesquisas pela década de 50 em
criangas com leucemia infantil. Emil defendeu o uso de drogas de forma
simultanea e de uma vez s0, abrindo caminho para o uso efetivo da quimioterapia
e tornando certos tipos de céncer curaveis. Trabalhou em varios centros de
pesquisa dos EUA, como National Cancer Institute, MD Anderson Cancer Center
e Dana-Farber Cancer Institute. Ficou conhecido como o “pai da quimioterapia de
combinacao” ao provar que a cura da LLA seria possivel, assim como outros tipos

de cancer, como o de mama e cancer 6sseo. Emil J. Freireich (1927-) médico e
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americano trabalhou com Emil Frei Ill e juntos definiram a quimioterapia
combinada.

No Brasil, a primeira observacdo do cancer e sua caracteristica de
transmissibilidade foi documentada pelo médico oftalmologista Hilario de Gouveia
em 1872. Na primeira metade do século XX, acompanhando as transformacdes
que aconteciam na Europa e EUA, a radioterapia comeca a ser divulgada no
Brasil.

Na década de 20, o aumento da mortalidade por cancer no Brasil levou
médicos e professores a conseguirem que o presidente da época, Arthur da Silva
Bernardes, que era do Estado de Minas Gerais, autorizasse a construgdo de um
hospital especializado no tratamento da doenca. Em 1922, o Instituto do Radium
em Belo Horizonte é inaugurado como o primeiro centro destinado a luta contra o
céncer no Brasil. “Criado como fundacdo autdbnoma, o Instituto tinha por objetivo
estudar o radium e os raios X”, e também “a tarefa de divulgar a doenca ao
publico, realizar pesquisas cientificas, realizar o tratamento do cancer e de
afeccbes pré-cancerosas”. Havia o servico de Roentgenterapia e o de
Curieterapia (irradiacdo dos tumores através de agulhas de platina carregadas de
radium)

Numa outra vertente, no Rio de Janeiro, que era o Distrito Federal, a
Oncologia e dermatologia andariam vinculadas, gracas ao desenvolvimento de
pesquisas nas areas de microbiologia e medicina tropical e posteriormente ao
reconhecimento do cancer e o0 impacto social que gerava. Em 1914, o
dermatologista Eduardo Rabello através da Diretoria Geral de Saude Publica
(DGSP) vai a Paris para analisar as medidas de combate a sifilis e se interessa
pela também pela radioterapia. Na sua volta ao Brasil propde a criacdo de um
instituto publico para tratamento radiologico do cancer na Faculdade de Medicina
do Rio de Janeiro, integrando o instituto a reforma sanitaria em curso e em
expansdo no Brasil na acdo dos servicos de saude da Unido para saude publica
para atender a prevencdo de doencas endémicas, que incluia a tuberculose,
doencas venéreas e lepra. Posteriormente, o DGSP se transforma em
Departamento Nacional de Saude Publica (DNSP) com duas inspetorias: uma de
combate a tuberculose e outra que incluiria as doengas venéreas, lepra e o
cancer. O cancer foi incluido, uma vez que nao se sabia ainda se a etiologia seria

de uma doenca infecto contagiosa semelhante a lepra e ndo havia também
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indices expressivos, mas havia a crenca de alto indice de propagacao. O fato do
cancer estar atrelado aos dermatologistas vinha também do interesse e uso
crescente que a radioterapia despertava nessa especialidade.

O interesse da cirurgia pelo cancer viria pela abordagem cirdrgica
necesséria as intervengdes. Mario Kroeff seria o representante da especialidade
na época e que desenvolveria influéncia na medicina e politica em atrair o Estado
para assumir uma politica publica em apoio ao cancer. Mario Kroeff (1891- 1983)
era um cirurgido gaucho de descendéncia alema, conheceu em 1924 na Europa a
técnica da eletrocirurgia, quando ha passagem de corrente elétrica pelos tecidos e
que tem a finalidade de cortar, desidratar e cauterizar. Em 1927 passou a utilizar
a técnica em canceres e outros problemas dermatolégicos trazendo o aparelho
para o Brasil, na Santa Casa da Misericérdia do Rio de Janeiro, dando a
eletrocirurgia uma utilizacdo mais ampla e difusa a diversas patologias, apesar de
ja existir o Instituto do Radium em Belo Horizonte. Dessa forma, o periodo que
antecedeu a segunda guerra mundial houve mais a valorizacdo da eletrocirurgia e
a possibilidade e facilidade de difundi-la num pais com dimens@es continentais. A
radioterapia apresentava dificuldades operacionais em relacdo a aquisicao do
radio por meios privados ou desinteresse do Estado em financiamento para
obtencdo e transporte do radio. Mais tarde, a partir de 1942, Kroeff teria
desenvolvido influéncia para gerir esforcos para resolucdo desses problemas
(TEIXEIRA, 2010)

No ano de 1935, ao primeiro congresso de cancerologia no Rio de Janeiro,
houve manifestacdo governamental de apoio efetivo e diferenciado ao cancer
através da ainda DNSP. Até entdo o cancer mantinha-se apenas atrelado a saude
publica pela busca de dados epidemioldgicos. Nesse congresso, o diretor da
DNSP “propunha implantar um consoércio, com a iniciativa privada, uma rede de
centros e hospitais direcionados ao seu controle”. No entanto, se passaram alguns
anos antes que houvesse alteracao do quadro.

Em 1937, h4 a criacdo do Centro de Cancerologia do Distrito Federal,
embrido do Instituto Nacional do Cancer (INCA), cujo diretor foi Mario Kroeff. Em
1938, o Centro passa a funcionar no Hospital Estacio de S4&, inaugurado em 1935,
onde se instalaram diversas cadeiras de Clinica Médica da Faculdade de
Medicina, com oito enfermarias e 120 leitos. Esse hospital funcionou até 1940,

dando lugar ao ainda atual Hospital Central da Policia Militar do Rio de Janeiro.
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Em 1941, h4 a criagdo do Servico Nacional do Céancer (SNC) vinculado ao
Ministério da Educacado e Saude, cujo ministro na época era Gustavo Capanema.
Em 1942, Kroeff, ainda como diretor do SNC, viaja para os EUA para estudar e
analisar sobre a organizacdo do atendimento ao cancer e adquirir radio para
colocar em pratica as atividades de radioterapia desenvolvidas naquele pais. Em
1944, o Centro de Cancerologia se transforma em Instituto de Cancer. E em 1945,
0 SNC se transfere com o Instituto, que arrenda parte do Hospital Gaffree Guinle
no bairro da Tijuca, no Rio de Janeiro/RJ. O SNC passa a se constituir de uma
seccao administrativa, do Instituto de Cancer e Secao de Organizagcao e Controle
que seria responsavel pela Campanha Nacional Contra o Cancer (CNCC).

Na segunda metade do século XX, o SNC, apesar de lenta evolucéo,
conseguiu agregar as instituicbes que ja estavam se especializando no
atendimento ao cancer, em Sao Paulo, Bahia, Minas Gerais (Instituto do Radium)
e Rio Grande do Sul, além de formar novos especialistas. Seria necessario ainda
algum tempo e esforcos para se estabelecer uma politica publica para a
prevencdo e combate ao cancer. Isso seria possivel a partir da década de 50
qguando houve a reafirmacdo do cancer como uma doenga dentro do campo da
salude publica e sob a influéncia na medicina dos chamados sanitaristas

desenvolvimentistas e,

[...] o caminho do controle do cancer no pais passava por uma forte agédo
do Estado na orientac&o e supervisdo das ac6es da iniciativa privada, na
suplementacdo de recursos a essas instituicbes e na manutencdo de
centros de referéncia nos diversos aspectos relacionados ao controle da
doenca. (INCA, 2007)

Seguindo o desenvolvimento da oncologia em adultos e criancas nos EUA,
e a partir da segunda metade do século XX, a especialidade no campo da
Pediatria se desenvolveu partir de Paris, na Franca, gracas a médica francesa
Odile Schweisguth (1913-2002), que é considerada a pioneira da oncologia
pediatrica na Europa. Ela se formou em Paris em 1946 e iniciou seu trabalho
como pediatra no Hoépital des Enfants Malades (fundado em 1778). Em 1948,
havia muita dificuldade em preencher o cargo de pediatra para cuidar das
criangas que apresentavam cancer. No entanto, ela aceitou o convite feito pelo

pediatra francés Robert Debré para que assumisse a oncologia pediatrica do
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Institut Gustave-Roussy (IGR), antigo Paul-Brousse Villejuif, fundado em 1926, e
considerado o maior centro de atendimento ao cancer em Villejuif, Paris. No IGR,
em 1952, ha a criacdo dos primeiros servicos especializados em cancer infantil na
Franca e talvez da Europa, tendo convencido as autoridades a fazer alas
separadas para as criangas, pelo episddio de varicela, que contaminou adultos
imunocomprometidos. Em 1959, ha a criacao do primeiro curso de pds-graduacéo
em leucemias e tumores solidos na infancia. Dra. Odile foi aos EUA, e entrou em
contato com o trabalho do Dr. Sidney Farber sobre o uso da radioterapia, ja que
nao havia um dimensionamento da radiacéo para criancas. Ela apoiava o cuidado
a familia dos pacientes doentes, assim como Dr. Farber que havia denominado tal
cuidado como “Total Care”. Na sua volta, passou a introduzir as drogas para
combate ao cancer incluindo a abordagem medicamentosa contra o Tumor de
Wilms com vincristina e actinomicina. Nos anos 60 ela passaria a cuidar dos
tumores sélidos e as leucemias eram encaminhadas ao Prof Jean Bernard do
Hépital St. Louis em Paris. Em 1967, os encontros promovidos no Villejuif, deram
origem ao Club d’Oncologie Pédiatrique e que posteriormente em 1969 se
originaria na Société Internationale d’Oncologie Pédiatrique (SIOP) num encontro
em Barcelona. Nos anos 70, ela instituiu apoio psicolégico e psiquiatrico a equipe
profissional que lidava com estresse de vivenciar o drama de muitas criangas que
estariam muito graves ou prestes a morrer. Publicou o livro Solid Tumors in
Childhood. Foi responsavel pela vinda e formagdo de varios profissionais
nacionais e internacionais no IGR, mantendo um intercAmbio continuo e
interacdes com os demais centros na Franca e demais paises da Europa no IGR.
No Brasil, as atividades da oncologia pediatrica tiveram inicio como uma
unidade do departamento de Medicina quando o Instituto Nacional de Cancer foi
transferido para sua sede propria na praca da Cruz Vermelha/RJ, advindo do
Hospital Gaffrée Guinle/RJ, inauguracdo ocorrida em 23 de agosto de 1957 por
Juscelino Kubitschek. Em 1961 passa a ser Instituto Nacional do Cancer (INCA)
atrelado diretamente ao Ministério da Saude. Em 1962 houve a inauguracdo no
INCA da Unidade de Cancer na Infancia Denise Gourlart e Jodo Vicente Goulart.
As criancas atendidas seriam aquelas que apresentavam tumores sélidos e
linfomas para tratamento quimioterapico, radioterapico e cirdrgico. Em 1981,

houve investimentos no Servico de Hematologia para atendimento de criangas
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com leucemias, linfomas e histiocitose e em 2000, no Servico de Oncologia
Pediatrica para atender os tumores solidos.

Em 1981 também foi criada a SOBOPE (Sociedade Brasileira de Oncologia
Pediatrica) responsavel pela formacdo de grupos cooperativos brasileiros para
Tumor de Wilms, Leucemia Linféide Aguda, Osteossarcoma, Retinoblastoma,
Tumores de Células germinativas e Neuroblastoma.

O cancer infanto-juvenil encontra-se na faixa de neoplasias menos
frequentes se comparado com o adulto, e por essa razdo como mostra a histéria,
nos seus primérdios tempos de investigacdo adaptava-se o tratamento as
medicacOes utilizadas para os adultos. Sendo um tipo de céancer raro se
comparado aos demais, acaba por demandar uma reunido de casos, e dessa
forma os ensaios clinicos multicéntricos acabam sendo necessarios visando obter
melhores estratégias de tratamento especificas para os diferentes tipos de cancer
infanto-juvenil.

Ao longo dos anos de atuacdo o INCA, compondo com as diferentes
especialidades necessarias ao funcionamento, foi se desenvolvendo nas areas de
prevengao, ensino, pesquisas e assisténcia ao céancer, tendo desenvolvido
campanhas de prevencdo ao cancer de colo de Utero, mama e combate ao
tabagismo, caracterizando-se também pela agregacdo de parcerias institucionais
nacionais e internacionais. Em 1988, com a promulgacéo da Constituicdo Federal,
o INCA passou a ter a responsabilidade de elaborar as politicas de controle do
cancer no pais ratificada pela Lei n° 8080 de 1990 que define o SUS.

Em 2013, através da portaria 874, pela Politica Nacional de Prevencéo do
Cancer, definiu-se na Rede de Atencdo a Saude a forma descentralizada e
regionalizada e que o tratamento do cancer seguira em estabelecimentos
habilitados como Unidade de Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia
(UNACON) ou como Centro de Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia
(CACON). Esses dois tipos de locais deverdo cumprir as exigéncias para o
funcionamento estabelecidas na Portaria 140/2014. Atualmente existem 288
unidades e centros de assisténcia habilitados em oncologia, incluindo aqueles que
atendem a oncologia pediatrica. A organizacdo do atendimento cabe as
secretarias municipais e estaduais de Saude e que definem os encaminhamentos

dos pacientes no sistema publico. (https://www.inca.gov.br/onde-tratar-pelo-sus)
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3.2 Aspectos epidemioldgicos do cancer pediatrico no Brasil

O céancer na crianca e adolescente de 0 a 19 anos tem incidéncia de 1% a
4%. Quanto mais desenvolvido o pais e com menor populagcédo de criancas, menor
a incidéncia de cancer infanto-juvenil chegando a 1%. Abaixo a incidéncia no
Brasil de acordo com Registro de Cancer de Base Populacional INCA RJ em 2017
p.74.

Figura 1: Incidéncia de Todas as Neoplasias em ambos 0s sexos, valor absoluto por RCBP e
periodo de referéncia, subgrupo e faixa etaria (Tabela 12)

1-4 anos | 5-9 anos 13[:1;: 1:.;:
N N
Belém (2000-2003) 101 78 68 102 251 353
Norte Manaus (2002-2006) 124 a3 76 121 a7 438
Palmas (2000-2010) 23 1 20 28 59 87
Roraima (2003-2006) . * . . 12 17
Aracaju (2005-2009) 20 17 21 68 73 141
Fortaleza (2002-2006) 136 119 142 171 426 | 547
Jodo Pessoa (2004-2008) 39 26 33 63 15 178
Nordeste Natal (2001-2005) 45 37 36 68 126 194
Recie (2003-2007) 85 65 57 135 220 355
Salvador (2001-2005) 145 115 112 161 403 564
Teresina (2000-2002) 26 18 25 32 73 105
Campo Grande (2000-2003) | 32 26 40 45 116 161
Cuiaba (2003-2007) 61 48 49 73 168 241
Centro-Deste | @ sirito Federal (2000-2002) 96 94 100 289 389
Goidnia (2005-2009) 86 78 a0 173 275 448
Belo Horizonte (2002-2006) 101 101 127 186 353 539
Campinas (2001-2005) 45 35 43 63 136 199
Grande Vitoria (2004-2008) 83 58 55 57 | 217 | 274
SUtestE Jahu (1996-2012) 71 71 72 32 65 a7
Pocos de Caldas (2007-2011) | * . 15 1 26 37
San Paulo (2006-2010) 684 717 693 | 1015 | 2233 | 3.248
Curitiba (2006-2010) 101 70 80 204 287 | 491
sul Floriandpolis (2008-2010) 17 . 13 31 41 72
Parto Alegre (2002-2006) 112 68 96 101 286 387

A faixa etaria abaixo de 14 anos recebe a Classificacdo Internacional
do Cancer na Infancia (CICI), que agrupa os diferentes tipos de cancer em grupos de |
a Xll, e cada grupo contém varios tipos de subgrupos de neoplasias.

A seguir: (INCA, 2017/ Incidéncia/ p.70)
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Figura 2: Percentual dos tumores em criancas (0-14 anos) com relacéo a todos os tumores, em

ambos os sexos, por RCBP (periodo de referéncia) e grupo tumoral (Tabela 6)
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* Valores menores que 10 casos
Fonte: RCBP INCA 2017

O céancer em adolescentes e adultos jovens entre 15 a 29 anos é composto
por grupos heterogéneos de tumores e com um padrdo diferenciado, tendo uma
incidéncia de 6% em relacdo a todos os outros canceres no mundo. A incidéncia
do cancer é quase 3 vezes maior do que abaixo de 15 anos. Os carcinomas Sao
mais frequentes entre 15 a 30 anos, e abaixo de 15 anos, as leucemias e linfomas
sdo mais frequentes. Por esse motivo em 2002, BIRCH et al, propbés a
Classificacdo de Adolescentes e Adultos Jovens (CAAJ) e adotada pelo INCA/RJ
e se divide em 10 grupos (1 a 10). Os pacientes do estudo foram diagnosticados
com cancer antes dos 14 anos, portanto, sera considerada para analises a CICI.
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Os tumores do Grupo VIII sdo os Tumores 6sseos malignos, esse grupo de
neoplasias corresponde principalmente as categorias: osteossarcoma,
condrossarcoma, sarcoma de Ewing e outros ndo especificados. Dentre estes
tumores, o sarcoma de Ewing e o osteossarcoma tem incidéncia mais alta dos
tumores solidos no cancer infanto-juvenil. O osteossarcoma representa o tumor
mais frequente com ligeiro predominio do sexo masculino que aumenta com a
idade. Os demais tumores sdlidos citados como mais frequentes para cancer
infanto-juvenil estdo Neuroblastoma (grupo [V), Retinoblastoma (grupo V),
Hepatoblastoma (grupo VII). Pelas informacdes dos registros de cancer de base
populacional (RCBP INCA, 2017) a incidéncia de osteossarcoma para o Brasil na
faixa etaria entre 10 a 19 anos se mantém como a mais frequente, sendo que em
Sédo Paulo apresenta a maior taxa de incidéncia. (RCBP INCA, 2017, p.138).
Quatro adolescentes participantes da pesquisa tinham sido diagnosticados com
osteossarcoma e 0 quinto possuia um tipo raro de neoplasia, identificado como
ganglioglioma de medula espinhal.

Segundo dados que constam no site do INCA, pelo RCBP de 2017, entre
2009 a 2013, o cancer representa a segunda maior causa de morte a partir de 10
a 19 anos. (INCA, Tabela 191, p.285) como abaixo:

Figura 3: Distribuicdo das dez principais causas de morte por sexo, segundo faixa etaria.
Brasil, 2009-2013.
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Na Regido Sudeste representa a 22 causa de morte sem diferencas de
sexos entre 10 a 14 anos e mantém o segundo lugar entre 15 a 19 anos no sexo

feminino.

3.3 Adolescentes, Pais e atomada de decisao

BADARAU et al. (2017) conduziram um estudo qualitativo sobre o processo
decisério entre pais e equipe médica em oncologia pediatrica na Suica e
Roménia, com pacientes adolescentes que estariam em varias fases de
tratamento. Os resultados mostraram processos decisorios heterogéneos nos dois
paises.

Em alguns casos os pais se vém frente ao que os autores se referem como
choiceless choice (escolha sem escolha), ou seja, existe apenas uma opcao
vidvel de um protocolo padrédo, levando ao médico a liderar as decisfes. Essa
situacdo se altera quando existem a proposi¢cao para participacdo em protocolos
de pesquisas, um tratamento mais agressivo ou cuidado paliativo, quando entéo
h& um aumento da participacdo dos pais e pacientes pediatricos.

O estudo foi desenvolvido com pais e médicos de pacientes com cancer de
8 a 18 anos nos dois locais da Europa citados acima e que possuem sistemas de
saude, com disparidades de infraestruturas e tipos de servicos oncologicos
diferentes. Foi utilizado um processo denominado Decisional Priority in Oncology
Model (DPM de WHITNEY, 2006), que leva em consideracdo duas
caracteristicas: probabilidade de cura e superioridade de cada opcéo e distingue
decisbes baseadas em escolhas que podem levar a um beneficio alto ao
paciente. As decisdbes podem ser classificadas em categorias: 1) se a
superioridade de uma escolha é indeterminada, 2) se as duas op¢des séo iguais
de forma suficiente e 3) se na escolha existe um conflito entre as chances de cura
e qualidade de vida. Dependendo de como as duas caracteristicas referidas se
combinassem para quaisquer opcdes de tratamentos dado um caso clinico, a
deciséo prioritaria seria de uma das partes envolvidas, ou seja, a familia ou o
meédico assumindo a decisao, levando em consideracdo que é dado aos pais e

pacientes um espaco maior que os medicos quando ha decisbes dificeis e
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incertas de cura e quando ha escolhas cujos as expectativas de resultados sao
similares.

O estudo incluiu pais e médicos de pacientes com cancer de 8 a 18 anos,
em paises com sistemas de saude, disparidades de infraestruturas e tipos de
servigcos oncologicos diferentes. Os relatos e os resultados encontrados nas
conclusBes demonstram o quanto as decisdes em oncologia pediatrica envolvem
um processo continuo que familias e oncologistas, considerando as diferencas
culturais e contextos sociais. Dado que a pesquisa do artigo foi elaborada em
conjunto com bioeticistas e oncologistas, o encaminhamento conclusivo perpassa
pelo conceito colaborativo entre as partes envolvidas, pacientes, oncologistas e
pais, no sentido de produzir um encaminhamento para o esclarecimento de como
uma deciséo pode ser construida e ndo quem faz a deciséo.

O processo aplicado chamado DPM, ajuda a refletir o contexto limitante no
qual o diagndstico do céancer esta imerso, mas parece ser insuficiente em
reconhecer os varios caminhos que os oncologistas adotam ao compartilhar suas
decisbes prioritarias e/ou autoritarias aos pais ou mesmo pacientes e sustenta
gue uma maior énfase deve ser dada a colaboracao entre oncologistas, pacientes
e pais nas necessidades das familias avancarem nos seus papéis a serem
representados no processo decisorio.

Outros estudos, YOUNG et al. em 2003 e COYNE et al. em 2014, aplicaram
a pesquisa qualitativa demonstraram o quanto a participacdo de criancas e
adolescentes é sempre limitada. Apesar disso, demonstraram que pacientes
apreciam que sejam envolvidos nas decisdes sobre o seu tratamento oncoldgico
em graus variaveis. Os mesmos estudos se referem as poucas chances que 0s
pacientes tém em opinar ou mesmo sao estimulados a perguntar ou expressar
suas preferéncias dadas as caracteristicas do proprio tratamento do cancer, frente
a necessidade de diagnosticos, protocolos terapéuticos e de seguimento
padronizados.

O que se assiste sdo os pais funcionarem como “escudos” de informacoes
que eles julgam dificeis para os seus filhos e os médicos tendem a responder de
forma técnica e sucinta. O resultado disso leva incertezas e a um cenario pior do
gue a propria realidade.

WIEGERS et al. (2017), num estudo conduzido pela Universidade de

Leiden na Holanda, tiveram como objetivo analisar a competéncia e o impacto do
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desenvolvimento do cérebro no processo decisério que criangas e adolescentes
participam. Pondera inicialmente que muitos paises tém leis que determinam a
idade que é possivel envolver as criancas e adolescentes nas decisdes sobre seu
tratamento de saude ou pesquisas. Na Holanda a partir dos 16 anos, pode adotar
decisbes independentes, sendo que aos 12 anos, junto com seus pais, € possivel
dar o termo de consentimento informado para pesquisa ou tratamento. Nos EUA,
a partir de 7 anos ha o termo de assentimento, e no Reino Unido criancas abaixo
de 16 anos ndo podem ser tratadas sem o consentimento dos pais a menos que
provem serem maduras pelas regras de competéncia de Gillick (que € um termo
utilizado no direito médico na Inglaterra para decidir se criancas abaixo de 16
anos sao capazes de consentir ou ndo seu tratamento médico sem necessidade
da permissao ou conhecimento dos seus pais), ndo havendo um consenso sobre
qual a idade ideal para considerar a competente para um processo decisorio.

Diferentes idades cronoldgicas podem ter competéncias insuficientes
dependendo das situacdes enfrentadas e essas diferencas se acentuam na
adolescéncia. Os autores afirmam que em teoria, hd uma habilidade mental para
decisdes razoaveis, mas em certas situacdes ha uma reducdo da competéncia
pessoal para decidir quando h& estresse ou pressdo. Capacidade para decidir €
necessaria, mas nao suficiente para ser competente para decidir e haveria
influéncias que dizem respeito a caracteristicas pessoais, pais, médicos e
caracteristicas das situacfes, constrangendo ou ndo o desenvolvimento da
competéncia para decidir.

Mencionam como o desenvolvimento do cérebro pode influenciar a
capacidade de decidir e ressalta que nos adolescentes hd uma reducdo na
habilidade de tomar decisGes razoaveis nesse periodo. Enumera que ha quatro
caracteristicas para desenvolvimento e que se ligariam ao desenvolvimento de
habilidades e areas cerebrais: expressar uma escolha, compreensao e
maturidade, raciocinio e apreciagdo, quando ¢é capaz de entender as
consequéncias de sua decisao.

A capacidade de decidir aumenta com a idade quando as habilidades
ultrapassam o periodo de desenvolvimento atrelado as duas diferentes areas
cerebrais: a area do cortex pré-frontal, ou sistema de controle, e o sistema de
recompensa, localizado na regido do feixe estriado ventral. O sistema de controle

envolve o controle dos impulsos e a habilidade de parar uma acédo, a self-
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regulation, e que se desenvolve principalmente entre 12 e 18 anos, continuando o
processo posteriormente, além disso a area pré-frontal também planeja, pondera
0s riscos e beneficios e processa decisdes dificeis.

O sistema de recompensa é modulado pela dopamina, que da a sensacao
de prazer e que leva a urgéncia de repetir uma experiéncia, e que durante a
adolescéncia se torna hiperresponsiva.

O desenvolvimento do sistema de controle e o sistema de recompensa hao
se desenvolvem linearmente, e associados a regulagcdo emocional, ha o
cruzamento e integracao dos dois sistemas e que acontece na fase inicial da vida
adulta. O que se conclui no artigo é que a maturidade da capacidade neurolégica
nao estaria automaticamente ligada a competéncia para quaisquer decisdes
médicas e que varios fatores podem influenciar de modo temporario ou
cronicamente. Poderia haver uma predisposicdo ao desenvolvimento baseados
nos pais, medicos e fatores situacionais, parecendo impossivel presumir
competéncia baseada em neurociéncia e que empiricamente a idade para
competéncia para o consentimento é estimada e estaria por volta dos 12 anos.
Essa idade coincide com o inicio da adolescéncia e os autores em decorréncia
das implicagbes do desenvolvimento cerebral recomendam ampliar a faixa de
duplo consentimento para até 18 anos, como uma forma de garantir a seguranca
legal das decisbes, mas com pesos iguais para os pais e adolescentes. No
entanto, ponderam que de acordo com os perfis que os pais e 0s médicos
apresentam, eles podem contribuir para criar um contexto facilitador para que a
autonomia se desenvolva, sem considerar os adolescentes menores e/ou
incapazes de compreender e formar opiniées, envolvendo-os no processo
decisério com informacdes adequadas.

SIEMBIDA et al. (2017) escreveram um artigo sobre percepcdo de
adolescentes que tem cancer e qualidade do cuidado, onde analisaram 101
pacientes entre 10-20 anos ao explorar o significado de qualidade de vida nesse
periodo quando ha um desenvolvimento maior que outras fases, a excecédo da
infancia, e que essas mudancas irdo impactar no comprometimento do seu
cuidado a saude. Nessa fase, ha um desenvolvimento da capacidade de planejar
e habilidade em lidar com multiplas fontes de informagéo para agir no processo
decisério durante a adolescéncia, o que torna a experiéncia emocional de decidir

seu cuidado mais dificil, sendo necesséria a ajuda dos pais e meédicos. Esclarece
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também que as pesquisas nesse sentido sdo limitadas e que aquelas existentes
revelam que os adolescentes querem participar recebendo informagbes
apropriadas de forma que seus valores e preferéncias sejam respeitados. Nao &
claro também como a relacdo entre pacientes e equipes profissionais podem ser
capazes de considerar as capacidades cognitivas e emocionais dos adolescentes.

Nessa pesquisa, 0 adolescente que aceitava participar e era menor de 18
anos, respondia o questionario com a presenca de um dos pais e através de um
IPad/tablet podendo recorrer ao pesquisador em caso de davidas ou pular a
pergunta que quiser. Apds responder em 10 a 15 minutos, o participante recebia
um boénus de $20 da Amazon gift card. Foram utilizadas 07 informacgfes que iam
desde dados demogréaficos até a utilizacdo de padrbes de escalas para aferir:
qualidade de vida, Youth Engagemente with Health Services (YEHS!),
envolvimento do paciente YEHS! Modificada, relacionamento paciente e médico
(03 subescalas desenvolvidas para o0 estudo), desenvolvimento cognitivo
Cognitive Autonomy and Self-Evaluation (CASE), disponibilidade transitoria
Transition Readiness Assessment Questionnaire (TRAQ) e andlises estatisticas
para cruzamento de dados.

Os achados referem que a qualidade do cuidado se direciona para a
percepcao que se estabelece entre o adolescente e quem esta cuidando dele, ao
invés do comprometimento de seu préprio cuidado. Uma vez havendo um
estreitamento maior h4 um desejo do adolescente expressar sua autonomia ao
seu préprio cuidado, preparando-se para transicdo da vida adulta ao se mais
sentir apoiado. Para que isso acontece as abordagens do cuidado aos
adolescentes tém que ser reestruturadas, afinal eles ndo séo criancas e ndo sao
adultos. Adolescentes necessitam ter suas habilidades cognitivas e psicossociais
respeitadas enquanto transitam pelas incertezas e o medo do céancer. Eles
querem ser ouvidos e discutir suas questdes e preferéncias para se sentir
envolvidos e conseguir sustentar seu cuidado, mesmo se a ultima palavra for de
seus pais.

UNGURU (2011) a partir de um caso do adolescente Sam com cancer
testicular, que se recusa a fazer a orquectomia, e ameaca a todos fisicamente e
através da justica, traca um panorama sobre a questdo do termo de assentimento
(TA). O principio ético do termo de assentimento reconhece a capacidade dos

adolescentes em participar do processo decisério e que 0 objetivo do
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assentimento é proteger os direitos da crianga considerada uma populacdo
vulneravel, mas a falha em desrespeitar a crianga como um agente moral significa
dificultar seu crescimento natural a fim de se tornar um individuo auténomo,
ajudando-o a fazer escolhas. Os pais podem ajudar para que o meédico possa
conhecer o paciente. Dar quaisquer informacbes para 0 assentimento sem
garantias que o0 paciente possa ter entendido significa ndo dar nenhuma
informacéo. Outro ponto que o autor chama atencdo é o desejo do adolescente
manifestar sua opinido e isso ocorre pelo encorajamento dos pais e médicos para
que ele fale. Como nos outros artigos, capacidade para decidir € um processo que
requer amadurecimento, tempo e experiéncia. Adolescentes a partir de 14 anos
OuU mais seriam competentes para tomar decisfes, no entanto, depende de outros
fatores como conhecimentos, estado de saude, ansiedade, religido e valores.
Pais, que permitem que o adolescente tome suas decisdes sobre a vida, acabam
contribuindo para que o0s adolescentes vejam que suas decisdes tém
consequéncias, esses adolescentes possuem caracteristicas que sao requeridas
para o assentimento e participacdo em decisGes médicas, se comparadas a
outros adolescentes cujos pais 0s mantém isolados de elaborar suas decisfes.

Nas criancas e adolescentes hospitalizados, o autor cita Faden e
Beauchamp (1986) no livro A History and Theory of Informed Consent, quando
pacientes hospitalizados adotam posturas passivas com figuras que
desempenham papéis de autoridades, como pais e médicos. Alguns pais também
nao permitem que seus filhos decidam apesar de terem capacidade, e caberia ao
médico trazer precocemente o paciente para o processo decisério trabalhando
junto com os pais. O paciente Sam foi envolvido no seu cuidado e a partir disso
ao processo decisorio até que pudesse entender a importancia dele.

A American Academy of Pediatrics (AAP) em 1976 e depois 1995, publicou
recomendacdes para o consentimento informado dos pais ou responsaveis a ser
oferecido antes das intervencdes médicas em pacientes pediatricos. Em 1995,
afirmava que os pacientes pediatricos deveriam participar do processo decisério
de tratamento para o consentimento informado, de acordo com as capacidades e
niveis de desenvolvimento de forma a integra-los na decisdo. Ressaltava a
necessidade de que equipes de saude pudessem desenvolver habilidades
necessarias para que as explicacdes a serem dadas as criancas e adolescentes,

fossem claras sobre a natureza da doenca, etapa do diagndéstico e propésito de
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fase do tratamento, além da probabilidade de sucesso. Riscos potenciais,
beneficios, incertezas sobre o tratamento proposto ou alternativos deveriam ser
falados, assim como a opcao de nao tratamento por medidas de conforto. H4 uma
“‘permissao informada” que os pais e responsaveis dao para o diagnéstico e
tratamento com o assentimento de criancas e adolescentes e sempre de forma
apropriada, mesmo que sejam tao jovens quanto 07 anos de idade, uma vez que
nessa idade ha o desenvolvimento de raciocinio légico e habilidade para
desenvolver uma deciséo refletida.

O consentimento informado na pratica médica para pacientes pediatricos se
aplica aqueles com capacidade deciséria apropriada ou por exigéncias legais. O
assentimento deve procurar elaborar as explicagcdes de acordo com a sua idade
ou condicdo, incluindo saber se o paciente entende que esteja recebendo algum
tipo de pressao para aceitar a terapia ou testes e que ele possa expressar a
vontade em aceitar o tratamento proposto. O assentimento ndo seria solicitado
guando o tratamento ou intervencéo se mostraria benéfica ao cuidado do paciente
e é consensual entre 0 médico e 0S pais ou responsaveis, no entanto, as
informacOes devem ser dadas e ndo omitidas ao paciente que ndo pode ser
enganado, assim como n&do pode haver coergcdo. Portanto, consentimento
informado, assentimento, recusa e permissao constituem processos de tomada de
decisdo quando médicos, pacientes e familiares se comunicam, educam e
compartilham as informacdes sobre o cuidado do paciente. A0 mesmo tempo, o
adolescente vai sendo incluido nas decisdes e desenvolvendo sua autonomia.

Dentre as recomendacdes também estariam aquelas em que os pais ou
responsaveis, de adolescentes mais velhos e que tém doencas crbnicas
reconhecam que ainda assim tém capacidade e habilidade cognitiva, para
promover um julgamento para que participe de um processo de consentimento
informado ou mesmo recusar um tratamento. A recusa de tratamento é um
conflito ético dificil de enfrentar, demandando esforgos para que informacdes
claras e estratégias terapéuticas que possam trazer conforto enquanto todo o
processo decisorio é enfrentado pela equipe multiprofissional, médicos, pacientes
e seus familiares ou responsaveis. Médicos também enfrentam condi¢des dificeis
na defesa do paciente e devem preservar a defesa e responsabilidade do cuidado
de seus pacientes, quando seus pais ou responsaveis possam propor a adocao

de terapéuticas arriscadas e que podem levar a danos.
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4 OBJETIVOS

4.1 Objetivo Geral

Compreender e analisar a percepcdao dos médicos oncologistas,
adolescentes e pais sobre conflitos bioéticos na aplicacdo de protocolos clinicos

no tratamento oncoldgico de adolescentes num hospital oncoldgico brasileiro.

4.2 Objetivos especificos

- Descrever e analisar como os protocolos clinicos em oncologia sdo aplicados
pela equipe médica que atende adolescentes.

- Descrever e analisar como e se o0s protocolos clinicos em oncologia sao
apresentados e/ou compreendidos pelos adolescentes.

- Verificar a participacdo de adolescentes e pais no processo de tomada de

deciséo sobre as opcdes terapéuticas.
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5 METODO E POPULACAO EM ESTUDO

5.1 Método escolhido e justificativa

Dada a natureza do objeto em estudo, 0s aspectos bioéticos da aplicacao
de protocolos clinicos de oncologia pediatrica e seu objetivo de compreender e
analisar a percepcdo dos médicos oncologistas, adolescentes e pais sobre
conflitos morais e éticos na aplicacdo desses protocolos, foi adotado o método
qualitativo.

A pesquisa qualitativa busca compreender os significados atribuidos pelos
sujeitos as suas vivéncias, dentro de determinado contexto social e historico.
Quando o processo de adoecer instala-se ha vivéncias Unicas e subjetivas. Na
doenca, além da parte biolégica, surgem outros tipos de demandas nos sujeitos e
suas familias que dizem respeito ao aparecimento de outras representacdes e
necessidades sociais e psicolégicas. Portanto, “compreender’” o processo de
adoecimento auxilia a promover melhora das relagbes, a aceitagcdo de
sentimentos e comportamentos e atende as demandas subjetivas dos sujeitos

Para estabelecer essa relacdo, optamos por uma abordagem compreensiva
hermenéutica-dialética, partindo de orientacdo desenhada e adaptada por
MINAYO (2016). Ela se refere a definicio de GADAMER (1900-2002), filésofo
aleméao, ao verbo compreender como “...exercer a capacidade de colocar-se a si
mesmo no lugar do outro: € o vocé do passado ou do presente, com o qual eu,
pesquisador, atribuo a mesma humanidade”, e para que isso ocorra, € necessario
entender a singularidade do individuo e sua subjetividade dentro do contexto
cultural e da vida coletiva passando a adquirir um sentido. Compreender, seria um
ato de conhecimento hermenéutico entre o observador e observado, sendo
hermenéutica, do grego herméneuein (esclarecer, traduzir), como alguma coisa
que é "tornada compreensivel' ou "levada a compreensdo”. Na concepc¢édo de
Gadamer, sO haveria insercao no plano hermenéutico se o0 sujeito conseguisse se
situar no ponto de vista do seu interlocutor a fim de poder compreender suas
posicoes.

HABERMAS (1929-), filésofo e sociblogo alemdo, estabeleceria um

movimento interativo entre a hermenéutica e a dialética. Dialética tem origem do
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grego “dialektiké” e vem da filosofia. Para os gregos era separar fatos, dividir as
ideias para poder debaté-las com mais clareza, um debate onde ha ideias
diferentes, onde um posicionamento € defendido e contradito logo depois.
Envolve diferentes enfoques sobre os temas expondo posi¢cdes contraditorias
como forma de articulagdo entre essas partes como modo de desenvolvé-las,
estabelecendo uma atitude critica por ruptura do sentido. Habermas propde que a
mesma razao que compreende, esclarece e reune, também contesta e dissocia,
ou seja, exerce a critica, trazendo a nocdo de dialética para repensar a
hermenéutica, aplicando uma interpretacéo oriunda das correntes de pensamento

dedicadas ao entendimento da intersubjetividade e do mundo social. Enquanto,

“..a hermenéutica busca as bases dos consensos e da compreensdo na tradicdo e linguagem, a
dialética introduz na compreenséo da realidade o principio do conflito e da contradicdo como algo

permanente e que se explica na transformagdo. > (MINAYO, 2010, p. 347-348).

A abordagem hermenéutica foi utilizada na presente pesquisa buscando as
diferencas e semelhancas na comunicacao e compreensao entre as relacdes dos
participantes da pesquisa, imersos num ambiente ambulatorial e hospitalar em
busca de tratamento para o cancer que atinge os adolescentes numa fase de
crescimento e desenvolvimento da autonomia. Nos relatos e nas observacdes
realizados procurou-se compreender, as influéncias e a dimensao da valorizacao
dos PCs pelos oncologistas pediatricos, adolescentes e seus pais. As origens e
consequéncias do constructo desse entendimento ndo se dissociam dos
contextos cultural e social desiguais onde os participantes estdo imersos e se
relacionam. A dialética, por outro lado, procura estabelecer uma andlise critica da
linguagem, cultura e dos nucleos de contradicdo. Da articulacdo entre
hermenéutica com a dialética se procurou expor as divergéncias e
complementariedades entre as relacfes interpessoais e as praticas que se
relacionam ao uso dos PCs em oncologia pediatrica entre os OPs, 0s
adolescentes e seus pais.

A abordagem hermenéutica-dialética foi escolhida para ser aplicada a
pesquisa qualitativa desenvolvida no trabalho, como forma de estabelecer uma
conexao entre uma compreensdo do que os diferentes participantes foram
capazes de expressar através da linguagem sobre o uso dos PCs, e o0 que pbde
ser desvelado nas entrevistas dos participantes analisando pelo dissenso e pela

critica.
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O método utilizado foi desenvolvido conforme as etapas da pesquisa a
seguir no periodo de agosto de 2016 a setembro de 2018.

12 etapa:

Pesquisa bibliogréfica dos dltimos 5 anos, de dezembro de 2012 a
dezembro de 2017, de artigos sobre doencas oncolégicas em pacientes de 13 a
19 anos em periodicos e revisdes nas bases de dados, Scielo, PubMed e BVS,
em sites especificos sobre cancer pediatrico de instituicdes publicas brasileiras e
internacionais, sociedades médicas brasileiras e internacionais especializadas no
cancer pediatrico e livros de bioética, sociologia, saude coletiva e sites de
organizacdes civis nhacionais e americanas voltadas para apoio ao cancer
pediatrico. As palavras-chaves utilizadas na busca foram: adolescente, autonomia
pessoal, bioética, cancer, cancer O6sseo, educacdo em saude, ética clinica,
histéria da medicina, medicina do adolescente, medicina baseada em evidéncias,
protocolos clinicos e tomada de decisao.

Foram revistos artigos somente nos idiomas portugués, inglés e espanhol.

22 etapa:

Ocorreu de forma concomitante a primeira etapa. Foi elaborado um roteiro
de entrevista semiestruturada individual que foi aplicada a todos os participantes
do estudo (Apéndices A, B, C).

A primeira parte da entrevista continha dados pessoais e a segunda parte
foi composta pelos temas referentes ao diagnostico, tratamento, nivel de
conhecimento sobre os PCs, participacdo na decisao do tratamento, entre outros.
Os assuntos foram colocados de maneira aberta para que 0s participantes
pudessem falar sobre os temas como quisessem. Eventualmente perguntas foram
feitas pela pesquisadora com objetivo de redirecionar a entrevista. Para os
adolescentes foram incluidos no roteiro de entrevistas perguntas sobre familia,
escola, dificuldades, amizades antes e depois do cancer e projetos futuros. Os
temas redes sociais e internet foram incluidos na segunda parte do questionario

para todos os entrevistados.
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Os registros nos questionarios os identificaram como:
Médicos: M.1, M.2, M.3, M.4, M.5, M.6, M.7 e M.8.

O segundo grupo dos pais foi identificado como a seguir e para cada pai e
mae foi numerado de acordo com o filho correspondente e identificado como
paciente:

Mées: Maée 1, Méae 2, Mae 3, Mae 4, Mae 5, Mae 7, Mae 12, Méae 13, Mée 14,
Mae 15, Mae 16
Pais: Pai 3, Pai 5, Pai 6, Pai 13, Pai 14.

O terceiro grupo dos adolescentes foi identificado como P (Pacientes):

P3,P5 P7 P10, P14

32 etapa

As entrevistas dos participantes foram gravadas e posteriormente
transcritas. A seguir as falas das entrevistas foram lidas e relidas varias vezes. Foi
realizado um recorte e colagem das falas e posteriormente uma categorizacédo a
partir do que surgiu de relevante, tendo em vista 0s objetivos da pesquisa. O
passo seguinte foi realizar inferéncias contextualizando os significados
encontrados extraindo os ndcleos de sentido que foram reagrupados em temas
mais amplos, com a amostra de trechos das entrevistas de cada grupo de
participantes.

Nas entrevistas dos oncologistas pediatricos, por exemplo, a categorizacao
inicial separou 3 categorias, onde em cada uma delas foram agrupadas as falas
dos OPs que remetiam a: categoria 1- compreensdo dos PCs pelos OPs,
categoria 2- uso dos PCs pelos OPs, categoria 3- percepcdo dos OPs sobre
participacédo dos adolescentes e pais nas decisdes dos PCs.

Em cada uma das 3 categorias acima foram separados os nucleos de
sentido contidos a partir das analises de cada uma delas.

Em relacdo as entrevistas dos OPs, foi possivel identificar nas falas de 7
OPs, 2 nacleos de sentido: nucleo de sentido A da categoria 1: o conhecimento
sobre a estruturacdo e aplicacdo dos PCs acontecia na pés-graduacédo e na
especializacdo em oncologia pediatrica. O nucleo de sentido B da categoria 1 foi
identificado nas falas de 4 OPs: h& necessidade que os PCs de oncologia

pediatrica serem multicéntricos e especificos, isso porque o cancer pediatrico
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7

raro, € € necessario a reunido dos dados de varios centros oncoldgicos
pediatricos no Brasil e/ou exterior para estruturar e validar PCs oncoldgicos
pediatricos.

Apbs reunir os 2 nucleos de sentido A e B encontrados na categoria 1, ou
seja, compreensdo dos PCs pelos PCs, houve nova analise e foi eleita uma
tematica que condensou o que os 2 nucleos de sentidos A e B haviam se referido:
“PCs como abordagem terapéutica padronizada”, sendo possivel compreender
através das falas como foi e como tem sido a trajetéria evolutiva académica dos
OPs frente a necessidade e o uso dos PCs em oncologia pediatrica. Além da
tematica mencionada, outras 3 novas teméticas finais no grupo dos OPs foram
encontradas e descritas nos resultados (p.86).

Para os pais e adolescentes, 3 teméticas finais foram resultantes do
processo de analises das falas seguindo o processo de categoriza¢ao inicial com
identificag@o dos nucleos dos sentidos (p.102 e p.115).

Procederam-se as analises e interpretacdo do que estava contido nas
teméaticas finais de cada grupo de participantes, nas secfes resultados e
discussao, frente aos contetdos tedricos da bioética referidos.

O projeto de pesquisa foi submetido ao CEP local, e de acordo com as
recomendacdes contidas na resolucdo CNS/MS 466/2012, que regulamenta a
pesquisa em seres humanos. O periodo desde a chegada ao hospital a
aprovacdo pelo CEP foi de cerca de 3 meses. Ap0s a aprovacdo do CEP,
ocorreram as entrevistas dos participantes. Nao houve nenhum contato prévio
individual com nenhum dos entrevistados até o inicio das entrevistas.

Antes de cada entrevista foram dadas explicacdes aos participantes sobre a
pesquisa, a entrevista e a assinatura dos Termos de consentimento livre e
esclarecido (TCLE), dos Termos de Autorizacdo (TAU) dos pais e responsaveis e
os Termos de Assentimento (TA) dos adolescentes. Duvidas foram respondidas e
explicitadas pacientemente também sobre gravacao e transcricdo, assim como as
garantias de desisténcia em todo o processo, anonimato, sigilo e
confidencialidade. (ANEXOS 1, 2, 3, 4, 5).
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5.2 Caracteristicas do local de estudo

O trabalho de pesquisa ocorreu no hospital publico oncolégico brasileiro
que atende criancas e adolescentes, e abrange atividades assistenciais
vinculadas ao Ambulatério (AB), Quimioterapia Infantil (QT), Enfermaria de
Pediatria (EP) Clinica Cirurgia Pediatrica (CP) e a Unidade de Terapia Intensiva
Pediatrica (UTIP), sendo que os dois ultimos locais ndo foram incluidos na
pesquisa.

As areas assistenciais se distribuem em andares diferentes. O AB tem sala
de espera, sala de coleta de material biolégico, salas para consulta médica, setor
de quimioterapia como hospital-dia e posto de enfermagem e a EP ocupa parte de
outro andar. H4 um posto de enfermagem e uma sala para a equipe médica para
reunides e registros das visitas didrias aos pacientes. No andar ainda funcionam
uma sala para atividades internas e recreativas, uma sala para atendimento aos
pais, criancas e adolescentes, sala dos médicos coordenadores da oncologia
pediatrica e cirurgia pediatrica proximas aquelas da enfermagem, servi¢o social e
classe hospitalar. Ha outras especialidades clinicas e cirdrgicas que sé&o
acessadas e envolvidas de acordo com as necessidades dos pacientes, e que
apoiam o atendimento na EP, AB e UTIP.

Os pacientes com tumores podem ser encaminhados de outros hospitais
publicos de acordo com a necessidade de cada um deles para exames
radiologicos e procedimentos como bidpsias, radioterapia, cirurgias especificas,
colocacao de proteses, preméncia de internacao ou cirurgias.

Os pacientes realizam QT em regime de hospital-dia, estando em pré-
tratamento ou pos-tratamento do cancer. As cirurgias sao realizadas por equipes
cirdrgicas proprias, assim como as necessidades de colocacdo de proteses
internas ou externas nos membros inferiores.

A maior parte dos pacientes do servico sao tratados em protocolos de
pesquisa clinica para tratamento de céncer pediatrico vinculados a centros
nacionais ou internacionais. Quando ndo ha um estudo de pesquisa clinica aberto
para inclusdo de pacientes em determinada doenga, 0 mesmo é tratado com um
PC de tratamento padrdo da instituicdo baseado nas evidéncias cientificas. Esses
podem ser indicados pelos OPs no AB ou EP, desde que nao existam duvidas no
diagnostico, indicacdo ou aplicacdo do PC considerado padrdao. Os OPs
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conversam com 0s pacientes adolescentes e acompanhantes, que posteriormente
sdo encaminhados para as equipes de apoio multiprofissional. Existem varios
casos no AB, EP ou UTIP que podem gerar duvidas sobre os tipos de céancer,
PCs a serem indicados e/ou sejam considerados casos dificeis e/ou com
recidivas. Nesses tipos de situagcdo, h4 demanda por outros exames laboratoriais,
radiolégicos, quimioterapias com outros medicamentos diferenciados ou
abordagens cirdrgicas, de tal forma que séo levados para discussées em reunides
de servico com as especialidades envolvidas. Ha o estabelecimento de
abordagem e programacao de tratamento para cada um desses tipos de casos
clinicos e/ou cirargicos. Nao h& participacdo da familia, mas sdo colocadas as
opinides familiares quando apuradas previamente.

Ha um rodizio interno de OPs que trocam suas localizacdes internas em
torno de 6 meses a 1 ano, de tal forma que em algum momento 0s pacientes

trocam o OP.

5.3 Caracteristicas da populagao

O publico alvo do estudo foi composto por trés grupos, sendo o primeiro
grupo formado por OPs que trabalham no servico de oncologia pediatrica
hospitalar e ambulatorial. O segundo grupo formado pelos pacientes adolescentes
e 0 terceiro grupo era composto pelos pais que acompanhavam os adolescentes.

O primeiro grupo entrevistado foram os OPs e foram incluidos todos os
médicos pediatras com titulacdo de oncologistas pediatricos e que
acompanhavam os pacientes adolescentes no AB e/ou EP. O segundo grupo foi
composto pelos adolescentes que eram selecionados previamente pela
pesquisadora com o auxilio da enfermeira de pesquisa do servico e que possuia
0s registros atualizados dos pacientes novos ou aqueles em acompanhamento e
que atendiam aos critérios de inclusdo. Portanto, todos os adolescentes que
participaram, ou ndo quiseram, ou nao foram autorizados pelos pais a participar,
foram indicados pelo servico com prévia analise obrigatéria sobre qual tipo de
protocolo que estava sendo aplicado. Portanto, os critérios de inclusdo dos
adolescentes foram pacientes adolescentes entre 10-19 anos completos,

pacientes que tivessem capacidade para se comunicar adequadamente, lacidos,
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em condi¢cdes de ouvir, articular a fala e conversar, de tal forma que pudessem
ser entendidos pelo pesquisador, pacientes em uso PCs fechados ou
padronizados, pacientes com ou sem cirurgia, com ou sem proteses internas ou
externas de membros inferiores. Os critérios de exclusdo foram pacientes que nao
estavam em condi¢des clinicas estaveis, pacientes internados na unidade de
terapia intensiva, pacientes em curso de protocolos de pesquisa. Ndo houve
pacientes menores emancipados até 19 anos completos.

Os pacientes adolescentes eram oriundos do centro metropolitano da
cidade ou de cidades do interior, e que procuravam ou estavam em atendimento
no hospital, por encaminhamento outros ambulatérios, hospitais da rede publica
ou mesmo consultérios privados.

O terceiro grupo de participantes foram os pais que acompanhavam seus
filnos nas consultas do AB e/ou EP e que permaneciam em revezamento
constante. Muitos ainda se dividiam entre o hospital e a residéncia e/ou trabalho,
devido a compromissos profissionais e necessidade de cuidado de outros filhos e
das suas casas. A maioria das mées deixou de trabalhar para cuidar dos filhos ou
tém empregos que podem alternar os dias de trabalho em atividades de prestacao
de servicos ou mesmo frequentam igrejas que as ajudam financeiramente no
acesso e transporte ao hospital. Os pais podiam ter empregos a noite para
passarem o dia com os filhos na EP ou AB, ou também trabalhavam em igrejas
como pastores. Alguns moravam longe e tinham dificuldades em estar no AB
durante os ciclos da QT. Outras pessoas proximas ou irmaos também auxiliavam
a ida dos adolescentes ao AB, uma vez que alguns pacientes tém que usar
muletas, cadeira de rodas ou mesmo tinham proteses nos membros inferiores. Os
adolescentes e seus pais acompanhantes também podiam permanecer mais de
06 horas no AB durante o ciclo de quimioterapia, pela necessidade durante o
periodo de hidratacdo venosa e afericdo da diurese.

5.4 Trabalho em campo

Inicialmente houve a apresentacdo do projeto ao servico de oncologia
pediatrica, e que ocorreu em abril de 2017, antecedendo ao inicio da fase das
entrevistas. Nesse primeiro encontro foi feita uma apresentacdo do projeto as

equipes medicas e multiprofissionais, aonde se ressaltou a historia da Bioética e
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os conflitos bioéticos identificados e relacionados ao uso de PCs. Houve davidas
manifestas de alguns médicos sobre a preocupagdo da inter-relacdo e
conceituacdo sobre o conflito moral e conflito ético na pratica médica. O periodo
de tempo desde do primeiro contato até a efetiva entrada em campo foi de quase
seis meses.

Ao chegar a secretaria do servico a enfermeira da pesquisa buscava na
listagem diaria do movimento dos pacientes acompanhados no AB ou internados
na EP e que atendiam aos critérios de inclusdo. Dessa forma, ela entrava em
contato com os OPs por telefone ou via whatsapp, a fim de que pudessem
identificar diretamente nas suas agendas de pacientes marcados naquele dia se
haveria algum paciente que poderia ser selecionado realizando uma busca direta.

Os adolescentes eram analisados pela idade, tipo de cancer, condi¢des de
informacdes, com ou sem cirurgia, com prétese ou nao nos membros inferiores, e
se atendiam os demais critérios de inclusdo. Os PCs de QT para tratamento
padrao utilizados eram aqueles ja consolidados, validados e padronizados pelos
seguintes 6rgdos: SOBOPE (Sociedade Brasileira de Oncologia Pediétrica),
SIOP (Sociedade Internacional de Oncologia Pediatrica) e a SLAOPE (Sociedade
Latino Americana de Oncologia Pediatrica) e INCA (Instituto Nacional de Cancer).
Num primeiro momento foi considerado que haveria condigcbes no decorrer da
pesquisa em realizar reunibes com grupo dos OPs, adolescentes e pais. No
entanto, isso ndo pode ser desenvolvido em decorréncia das caracteristicas
inerentes ao cuidado e tipo de atendimento ambulatorial e da enfermaria de
pediatria prestados e necessarios a doenca. Entendeu-se que haveria
dificuldades em identificar locais, dias e horarios para conseguir reuni-los.

O primeiro grupo de participantes a ser entrevistado foi dos OPs que
estavam no AB e posteriormente aqueles que estavam na EP.

A enfermeira diarista do AB conhece os OPs, assim como 0s pacientes e
seus pais. Através dela e da enfermeira da pesquisa, era possivel saber quais e
guantos OPs estariam no dia que se seguia. Houve um agendamento de dia e
hora realizado pela enfermeira da pesquisa com cada um deles. Havia a
preocupacao que a pesquisa nao atrapalhasse as consultas ja marcadas, ou que
pudesse provocar quaisquer atrasos no atendimento aos pacientes marcados

pelos OPs que estariam sendo entrevistados.
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As entrevistas transcorreram ao longo de 30 dias, quando a cada dia
poderia acontecer até o0 maximo de 02 entrevistas. Caso 0 médico nao tivesse
estado presente a reunidao de servico quando foi o projeto havia sido apresentado,
novamente isso era feito através do notebook antes da entrevista.

As oito entrevistas com os OPs se distribuiram em trés locais diferentes do
Servigo, tendo ocorrido trés entrevistas nas salas de consultas do AB, trés
entrevistas na sala de atendimento aos pais e responsaveis proximo a EP e por
ultimo duas entrevistas na sala da CP. Todas ocorreram no turno da manha. As
entrevistas foram feitas em locais proximos aonde estavam ocorrendo o
atendimento aos pacientes acompanhados ou os OPs estavam exercendo as
suas funcgdes. Os locais onde elas transcorreram foram considerados reservados
com algumas poucas interrupcdes ou barulhos que pudessem comprometer o
andamento das poucas entrevistas em que ocorreram.

O roteiro da entrevista semiestruturada seguia uma primeira parte de dados
pessoais e sobre a graduacdo, poés-graduacdo e experiéncia profissional. A
segunda parte era constituida de perguntas abertas sobre conhecimento dos
protocolos durante a graduacdo e pds-graduacdo, estruturacdo, aplicacgéo,
beneficios e dificuldades dos protocolos, autonomia no trabalho, conflitos, uso do
TCLE, TAU e TA, participacdo dos pais e adolescentes nas decisdes sobre o
tratamento e opinido sobre o0 uso de internet e redes sociais dos pacientes
adolescentes e pais sobre cancer.

Durante esse periodo ndo foram realizadas entrevistas dos demais
participantes. Tal op¢cdo de abordagem deveu-se a necessidade da pesquisadora
em entender como era o fluxo de pacientes, compreender como os OPs
atendiam, entendiam seu trabalho e as dificuldades inerentes a ele, os pacientes
e suas familias. Era uma forma da pesquisadora explorar o universo da oncologia
pediatrica, a dinamica interna do servi¢o e seu dia a dia pelo olhar dos atores que
exerciam o tratamento dos pacientes adolescentes.

As duas primeiras entrevistas com os OPs foram tomadas e caracterizadas
como estudo piloto. Foi avaliado logo depois o contetdo do que havia sido falado
e de maneira havia sido falado.

Foi possivel reflexdo e identificacdo das dificuldades do campo e o que
precisaria ser alterado. Houve necessidade nas duas entrevistas de administracao

do tempo e davidas ao longo da entrevista do que poderia ser ou ndo perguntado
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além do que estaria previsto sem que isso pudesse alterar o fluxo de
pensamentos dos entrevistados. Ainda nessas duas primeiras entrevistas,
surgiram nas falas dos OPs os temas: redes sociais, internet e informacdes sobre
cancer, buscadas pelos adolescentes e seus pais ou responsaveis em relacdo
aos tumores. Esses assuntos tiveram opinides dubias e emergiram do ambiente a
partir da vivéncia do atendimento dos adolescentes e seus pais. A busca de
informacdes pela internet passou a ser percebida pela pesquisadora como um
assunto a ser explorado, caso o participante ndo o abordasse de forma
espontanea.

O contato inicial com a realidade da doenca, a rotina dura da quimioterapia,
exigéncias do tratamento, idas e vindas, perspectivas cirirgicas de amputacao,
processo decisorio para amputacdo, adaptacdo e uso de proteses,
acompanhamento e rotina dos pais, foram assuntos impactantes para
pesquisadora. Os ajustes foram no reconhecimento da necessidade de leitura
mais abrangente sobre os temas surgidos nas respostas aos questionarios, na
conducdo da pesquisa e a retomada do equilibrio para o estranhamento
necessario a pesquisa.

Para realizar tais ajustes houve um afastamento estratégico por cerca de 10
dias do campo da pesquisa.

Outras observacdes foram incluidas sobre a dinamica do funcionamento do
servico, assim como 0s momentos e horarios possiveis nos quais as abordagens
aos pais poderiam ser realizadas, o contexto das inter-relagdes profissionais, 0s
ambientes e de que maneira os adolescentes permaneciam nos locais de
atendimento.

A terceira entrevista transcorreu de forma mais segura, gracas aos ajustes
realizados. Foi enriquecida pela fala sobre o contexto social ao qual os pacientes
e seus familiares pertencem e a percepcao da centralizacdo das orientacdes a
volta das quais o grupo de médicos acaba se organizando. As outras cinco
entrevistas de OPs transcorreram com maior calma e segurancga da pesquisadora,
mais habituada aos termos e ao convivio no campo, como também a experiéncia
profissional e opinides objetivas de cada um dos OPs.

Para cada um deles, havia uma ou mais caracteristicas que
preponderavam. Estas se relacionam fortemente com a trajetéria de vida

profissional e pessoal, sendo que a profissional era predominante pela expressao
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do trabalho que desempenhavam. As perguntas de cunho social voltadas para os
pacientes que atendiam eram direcionadas para 0 acesso institucional e as
dificuldades em seguir o tratamento.

Seguiram-se as entrevistas com 0s pais e aquelas dos adolescentes, que
aconteceram em periodos simultaneos, podendo ser no AB ou na EP. A cada ida
ao hospital se analisava o perfil de cada um dos adolescentes que iriam estar no
AB ou EF, e caso pudessem ser incluidos, o primeiro contato era com 0s pais nos
locais mencionados.

Primeiramente os pais eram convidados e se quisessem participar, a
entrevista deles ou de apenas um deles eram realizadas no mesmo momento ou
em outro que momento que melhor conviesse a ele/es. Caso autorizassem o/a
filho/a, entdo se estabelecia um melhor momento de abordagem para o
adolescente, que poderia ser posterior a eles ou num outro dia.

Ao longo dos dias houve também observacdo da movimentacdo do AB e
gue ja se estabelecia cedo e sem mudancas na rotina do funcionamento. Na sala
de quimioterapia, havia criancas e adolescentes internados, cerca de 08 a 10
pacientes, fazendo medica¢fes intravenosas, alguns também mexendo ou vendo
filmes nos celulares, alguns monitorizados com vigilancia da equipe de
enfermagem propria. Todos eles estavam com acompanhantes. N&o havia
interacdo entre 0s pacientes, mas sim entre os acompanhantes.

Outro local de observacéo foi do lado de fora das salas de consulta onde
permanecia aguardando para realizar a entrevista. Havia uma sala que os
adolescentes permaneciam numa maca para hidratacdo venosa obrigatéria ap0s
o ciclo quimioterapico realizado na véspera. Ali ficavam sonolentos ou dormindo,
as vezes com nhauseas, frequentemente sem condicbes de cooperar ou
conversar, apesar de lucidos e orientados. O movimento de entrada e saida da
porta de acesso as salas de consulta era intenso e monitorado pela enfermeira
diarista que ocupava a primeira sala da entrada

Nos grupos de pais e responsaveis e dos adolescentes ndo houve estudo
piloto. Em relac&o aos pais e responsaveis, a pesquisadora primeiro procurava se
assegurar que nao havia ocorrido nenhuma situacdo que pudesse ter impactado
de forma desfavoravel o andamento do tratamento ou mesmo que o adolescente
estivesse no centro cirirgico ou com uma cirurgia marcada proximamente. Uma

vez que houvesse a concordancia de um dos pais havia um convite para uma
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conversa prévia individual, quando seriam explicados os objetivos da pesquisa e
como ela se daria.

Nesse momento da entrevista também era esclarecido que para o
adolescente ter a possibilidade de participar havia a necessidade de que ambos
0s pais assinassem o TAU e também lhes era explicado o TA do adolescente.

O roteiro da entrevista semiestruturada dos pais seguia uma primeira parte
de dados pessoais, familiares e sociais. A segunda parte era constituidas de
perguntas abertas sobre o que eles sabiam sobre a QT dos seus filhos, o que
seriam protocolos clinicos para eles, dificuldades no acompanhamento do
tratamento, reacao dos seus filhos ao tratamento, como era a participacao deles e
dos adolescentes nas decisfes sobre o tratamento e se utilizam a internet e/ou
redes sociais para conhecimento sobre o cancer dos seus filhos.

As vezes, se conseguia entrevistar a todos da mesma familia no mesmo dia,
mas havia muitas dificuldades em conjugar os dias e horarios. Os pais
entrevistados podiam ser aqueles ou ndo cujos filhos aceitaram participar da
pesquisa.

Os pais ou responséaveis foram entrevistados nas salas do AB e na sala
reservada para conversa com 0s adolescentes e/ou pais proxima a EP. As maes
eram a maioria dos acompanhantes dos adolescentes. Durante as entrevistas no
AB, as maes ou o0s pais, se afastavam dos filhos e costumavam os avisar o local e
o tempo estimado de afastamento entre 30 a 50 minutos, tendo na maioria dos
casos, 0 estabelecimento do contato entre os celulares como garantia de acesso,
caso o0s adolescentes necessitassem. N&o era comum 0S pacientes serem
acompanhados pelo casal de pais. Os esquemas terapéuticos na oncologia
pediatrica ndo séo apresentados como PCs aos pais e pacientes. A pesquisadora
logo concluiu que teria que explicar desde o inicio que, 0s esquemas prescritos de
medicamentos da QT eram PCs, e passou a tratar como tal para que as
perguntas pudessem ser entendidas pelos pais.

Os pais entrevistados mudavam o horario de trabalho quando podiam e
guando ndo se encontravam desempregados, eram os provedores financeiros.

Apesar de ter feito um numero maior de entrevistas com maes do que pais,
ao chegar ao numero de dezesseis entrevistas houve a constatacdo que o critério

de saturacao ja havia sido atingido. Foi o periodo mais longo de transcri¢ao.
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Em relacdo as entrevistas dos adolescentes, o roteiro da entrevista
semiestruturada seguia uma primeira parte de dados pessoais, familiares e
sociais. A segunda parte era constituida de perguntas abertas sobre o que eles
sabiam sobre a QT, o que seriam PCs para eles, dificuldades no
acompanhamento do tratamento, reacdo ao tratamento, como era a participacao
deles nas decisdes sobre o tratamento e se utilizam a internet e/ou redes sociais
para conhecimento sobre o cancer ou outro assunto que se interessem, o que
gostavam de fazer e ndo fazem mais e o que esperam do futuro.

Na EF a disponibilidade era maior, no entanto, o nivel de gravidade interviu
para constranger a participacdo de outros adolescentes. No AB, as entrevistas
ocorreram numa das salas de atendimento no horario prévio a liberacdo dos
exames de controle ou apds o curso da hidratacdo venosa pés-QT. Havia a
preocupacdo da pesquisadora sobre deixar os adolescentes sozinhos para
entrevista, tendo conseguido viabilizar em quatro das cinco entrevistas, sendo que
uma delas a mae permaneceu a pedido do adolescente e apenas foi solicitado a
mae que nao interferisse. As entrevistas que ocorreram no AB foram marcadas
por questdes vinculadas amputagcdo de um dos membros inferiores e ao uso de
préteses.

A entrevista na sala de quimioterapia cursou com a problematica do barulho
ambiental e a privacidade mantida pela diviséria tipo cortina que separava cada
um dos leitos, no entanto, apesar da voz do adolescente se manter baixa, a
gravacgao ocorreu e a mae se afastou.

Apesar dos adolescentes terem sido o Ultimo grupo a ser entrevistado,
essas cinco entrevistas foram enriquecedoras que acabaram por confirmar uma
das vertentes que a pesquisa ja estaria tomando e que comecara a se desenhar
pelas entrevistas dos pais.

O processo de todas as entrevistas durou cerca de 05 meses.
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6 RESULTADOS

Tabela 1 — Tabela geral de resultados dos participantes

Participantes OPs Adolescentes Maes Pais
N 8 5 11 6
Sexo fem 7 2 - -
Sexo masc 1 3 - -
Idades (anos) 35-63 14 -17 33-56 40 - 59

6.1 Entrevistas dos oncologistas pediéatricos

As oito entrevistas com os OPs se distribuiram em quatro locais diferentes
do servico, distribuidos nas salas do AB, sala proxima a EP e na sala da CP. A
duracdo das entrevistas variou de cerca de 32 a 53 minutos. As primeiras trés
entrevistas foram as mais dificeis, M1, M2 e M3 pela necessidade da
administracdo do tempo e o que poderia ser ou ndo perguntado além do que
estaria previsto nas perguntas fechadas, sem que isso pudesse alterar o fluxo de
pensamentos dos entrevistados. As entrevistas, M4, M5, M6, M7 e M8
transcorreram com maior calma tanto da pesquisadora, mais habituada aos
termos e ao convivio no campo, como também a experiéncia profissional e
opinides objetivas de cada um deles.

Os médicos oncologistas pediatricos variam o ano de formatura na
faculdade de medicina de 1979 a 2007. Sdo formados em faculdades publicas ou
faculdades particulares. As idades variam entre 35 anos e 63 anos. Todos
concursados com vinculos por vezes de mais de 15 anos. Alguns ja trabalharam
na rede particular em algum momento durante a pds-graduacdo. Todos tém
residéncia em pediatria, € no minimo apresentam outro tipo de pés-graduacéo em
areas além da oncologia pediatrica, que é obrigatoria, a fim de atender a

necessidades de qualificagdo que entendem que a oncologia pediatrica demanda.
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Tabela 2 — Oncologistas pediatricos

Participantes OPs
N 8
Sexo fem 7
Sexo masc 1
Idades (anos) 35-63

Nenhum deles teve uma especializacdo ou residéncia especifica em
medicina do adolescente. A lembranca sobre a disciplina epidemiologia na
graduacdo da faculdade de medicina é vaga tendo lhes acrescentado pouco,
diante do contexto no qual foi ensinada parecendo a todos sem uma utilidade
muito objetiva e clara na primeira vez que tiveram contato com a disciplina.

A percepcdo da importancia da utilizacdo dos PCs ocorreu na pos-
graduacéo para todos os OPs, assim como a necessidade de conhecimento mais
profundo em epidemiologia, experiéncia do uso dos PCs para entender melhor os
ensaios clinicos, visando entendimento sobre as analises das chances de
sobrevida em relacédo aos tratamentos que eram propostos e a eleicdo do melhor
tratamento para a sobrevida.

Sete OPs reconheceram que passaram a entender sobre PCs no periodo
da pdés-graduacdao em oncologia pediatrica e/ou vivéncia trabalhando no hospital
com os PCs. Um deles alertou que os PCs de adultos ndo sao apropriados para
serem utilizados em crian¢as. Ressaltou a importancia da biologia molecular para
afirmar quao diferentes podem ser criangas e adultos e que ndo se pode basear
apenas no critério da adaptacéo de doses.

Todos reconhecem que o nimero de casos de cancer em criangas e
adolescentes é reduzido se comparado aos adultos, e ha poucos PCs a partir de
ensaios clinicos feitos em criancas e adolescentes. Alguns citaram que a uniao
dos ensaios clinicos em criangas e adolescentes é uma solucdo para enfrentar a
guestdo dos PCs especificos, além de enfrentar também a problematica em usar

PCs de adultos em criancas e adolescentes.
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Ao longo do tempo trabalhando com cancer pediatrico acabam se
interessando no estudo de algum tipo de tumor e passam a atender no AB os
pacientes que apresentam esses tipos de neoplasias e um fluxo referenciado
desses pacientes acaba indo para eles. Essa especializacdo no acompanhamento
especifico desses tumores segundo eles, acaba acontecendo naturalmente
levando-os a ter contato com outros oncologistas de outros paises. A melhora da
sobrevida foi a questdo levantada também por um desses médicos sobre a
importancia de melhor conhecimento de como os PCs séo elaborados.

Um dos OPs ponderou que a especializagdo talvez possa diminuir as
chances de conhecer e ter mais experiéncia sobre tumores aos quais 0s outros
colegas sao referenciados. Entretanto, reconheceu que os dados sao
disponibilizados e divulgados internamente. O mesmo ressaltou a importancia de
pensar em usar os PCs diferentes ou de forma diferente frente a realidade
brasileira, com uma populacéo tdo pobre e carente de recursos na saude, o que
faz com que o diagndéstico do cancer seja feito tardiamente. Outro médico afirmou
gue ndo tem problema em atender varios tipos de tumores.

Quatro OPs percebem a autonomia limitada pela padronizacdo do PCs, e
um deles, também entende que por vezes a decisdo colegiada também limita a
autonomia médica. A decisao ocorre de forma colegiada quando h& discussao de
casos em reunido de servico semanal, aonde outros especialistas também podem
participar. Sao levados os casos dificeis ou quando ha recaida ndo esperada de
um tratamento classico. Os pais e adolescentes envolvidos ndo a assistem e
posteriormente sdo comunicados da decisdo. Os OPs vém na deciséo colegiada
uma maneira de ordenar e uniformizar a estratégia para cada um desses casos.
Um dos médicos atentou para uma decisdo que havia sido tomada para um de
seus pacientes enquanto estava de férias. Soube posteriormente e questionou a

solugdo como sendo contraproducente para o paciente.
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Quatro cateqgorias emergiram das narrativas dos médicos entrevistados

a) PCs como abordagem terapéutica padronizada.

b) PCs como limitantes a autonomia.

c) PCs influenciados pelas dificuldades de acesso.

d) Redes sociais e internet como limitantes a educagéao sobre cancer

a) PCs como abordagem terapéutica padronizada.

Ao confrontar os problemas relativos ao entendimento dos médicos e
pacientes adultos a partir do modo como séo elaborados os PCs, constata-se que
ha dubiedade ou desconhecimento de como se chegam aos PCs que sao eleitos
para serem utilizados. A oncologia e a cardiologia sdo as duas especialidades
médicas que mais utilizam protocolos sendo eles de pesquisa ou n&o. E
necessario que o pesquisador ou o médico que utiliza os protocolos conheca a
trajetéria de estruturacdo de cada um deles e saiba dimensionar e trabalhar
criticamente na aplicacdo dos mesmos.

Ha ainda a necessidade de organizacao e controle do que esta sendo
programado. H4 um estranhamento quando a residéncia de Pediatria sem a
operacionalizacdo de PCs é comparada com a vivéncia da especialidade em
oncologia pediatrica, essa envolta em decisfes de tratamento atreladas a PCs.
Reconhece-se que houve algo que ficou faltando e seria importante que durante a
formacao houvesse conhecimento sobre os PCs.

[...] Nem na graduag¢&o nem na minha residéncia, porque particularmente
na residéncia que eu fiz de pediatria, nés ndo tinhamos paciente
oncologico...nunca (tive) aula de protocolos clinicos..(graduagéo). (M.5)

O desenvolvimento historico e comparativo da era pré-PCs também foi
mencionado, relacionando a ascensao do racionalismo cientifico se contrapondo
ao empirismo de uma época quando ndo havia protocolos oncoldgicos
desenvolvidos e valoriza a ascenséo dos PCs pelo método da racionalidade, ao

comparar as incertezas das a¢cbes com a seguranga gerada pelos PCs.
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[...] Talvez nos anos 60 se fizessem drogas em doses altissimas. Se
fazia conforme o médico achava que fosse melhor...totalmente
empirico...Ndo havia a racionalidade cientifica que o protocolo
pretende...com dados, com método...Com critérios de inclusdo, de
exclusdo que com o tempo passou a se fazer. (M.5)

Ao comecar a trabalhar em oncologia pediatrica, a demanda pelo
conhecimento especifico da epidemiologia que ficou para tras, passa a ter uma
importancia que ndo havia sido dimensionada nos anos de formacéao. Instala-se a
necessidade premente de conhecimento sobre ensaios clinicos e os PCs para
entender melhor a oncologia pediatrica. Os OPs encontram na pdés-graduacao
académica, residéncia médica ou especializacdo em oncologia pediatrica, o
periodo de inicio para o entendimento, organizacéo e estratégia de aplicacdo dos

PCs para o tratamento, controle e acompanhamento dos pacientes pediatricos.

[...] vim a entender como os protocolos clinicos eram elaborados na pos-
graduacdo a partir da residéncia em oncohematologia pediatrica.  (M.8)

A importancia dada aos protocolos no tratamento para cancer é
dimensionada pela necessidade de treinamento adequado para que se possa
maneja-los e criticad-los pelo que pode apresentar de positivo ou ndo ao paciente
indicado que esta usando ou foi incluido num protocolo de pesquisa controlando a

intervencdo no presente.

[...] eu participei de alguns cursos sobre protocolos clinicos, isso exigiu
que eu fizesse um curso bésico...como entender o que eram as
pesquisas e elaboracdo do relatério e também a evolucdo de um
paciente dentro de um protocolo clinico. Como que a gente teria que
analisa-lo [...] E como seria a evolucdo dele. Desde a evolugdo
tradicional que se faz, os adendos que um protocolo clinico exige, a
toxicidade e a avaliacéo de eficacia [...]
(M.7)

Os PCs gue apresentam os melhores resultados de sobrevida sdo aqueles
direcionados para a implementacdo dos esquemas terapéuticos a serem
adotados. Os PCs sao balizados pela sobrevida e que sera o objetivo maior a ser
alcancado em relacdo a estratégia de tratamento e da busca pelo entendimento
do que representa o PC para a sedimentacdo do que tem que ser feito. A
sobrevida, quando caracterizada como dentro ou acima do patamar esperado

poderd ser classificada como excelente, e recaird sobre essa sobrevida a
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expectativa do que foi possivel gerar por qualidade de vida. A qualidade de vida
parece se estabelecer pelo resultado do tratamento e ndo é mencionado que tipo
de qualidade de vida poderia decorrer do excelente resultado da sobrevida do

tratamento.

A maioria dos tratamentos em oncologia pediatrica sdo baseados em
protocolos....Justamente porque é uma doenga rara, entdo vocé tenta
fazer estudos multicéntricos....Se fala em andlise de sobrevida e ndo em
qualidade de vida. O que se pode fazer (através do emprego dos PCs)
para que o paciente ndo morra pelo cancer. Entdo, isso me deu mais
segurancga para seguir os protocolos. (M.4)

Esses protocolos sédo instituidos sdo os que a gente tenta, através de
revisdo de estudo, verificar se € 0 mais indicado para o paciente, gera
maior sobrevida e é mais adequado a instituicdo também. (M.7)

Uma sobrevida excelente te faz pensar que possivelmente existe um
grupo de pacientes que é possivel diminuir um pouco a intensidade, e
chegar no mesmo resultado. (M.1)

Existem centros nacionais e internacionais em oncologia pediatrica que
unem os dados de determinados tumores sdlidos. Os OPs afirmam que a
participacdo nos protocolos institucionais ou de forma individual, atua de forma a
melhorar o conhecimento da doenca e do trabalho que é desenvolvido na
elaboracdo e aplicacdo doa PCs e acompanhamento aos pacientes. O cancer
pediatrico € raro comparativamente ao adulto, dai a necessidade de reunir
centros, a fim de determinar qual ou quais tratamentos necessérios e eficazes,
numa busca por uma normatizagcdo ou padrdo terapéuticos que estejam
vinculados as melhores taxas de sobrevida a serem alcancadas.

Ha um desenvolvimento pessoal e profissional dos OPs que ir4 determinar

0 interesse e a escolha por um tumor especifico na oncologia pediatrica.

[...] Vai acontecendo porque o profissional vai vendo o seu interesse pela
area, vai estudando mais esse tema e acaba que os casos mais dificeis
sdo encaminhados....Eu acabo vendo os prontuarios, mesmo que nao
seja meu paciente eu acabo me envolvendo, é uma busca pessoal
mesmo [...] (M.2)

O conflito de interesses é dito como ausente em relagdo aos OPs, pois

ndo ha contato com industrias farmacéuticas, sendo atribuidas diferencas em
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relacdo ao volume de pesquisas e biotecnologia relacionadas aos adultos. Nao
foram feitas consideracdes pelos OPs sobre influéncias diretas ou indiretas das
industrias farmacéuticas em instituicbes publicas ou privadas, grupos de trabalho
ou sociedades que elaboram, mantém ou validam pesquisas e PCs nas areas de
oncologia pediatrica.

[...] Eu nunca vi assim. Aqui na oncologia pediatrica...Nao percebo...e

ndo se faz pesquisa igual adulto (quantidade).... Ndo tem. Nem se
recebe a visita de indistria, nada disso. (M5)

b) Os PCs como limitantes a autonomia

Os PCs utilizados na oncologia pediatrica sdo padronizados ou estdo em
estudos, de forma que os OPs seguem aqueles indicados pelo hospital. Por
vezes, a autonomia limitada dos OPs é vivenciada por dificuldades institucionais
enfrentadas relativas as opcdes pela aplicacdo e disponibilidade de outros PCs,
fato esse que acontece na rede privada com maior facilidade. Interesses em
serem fornecidas outras opc¢des de tratamento para pacientes da rede privada
também podem cumprir um caminho inverso, respaldado em PCs que so0
poderiam ser oferecidos num hospital publico. Essas questbes sdo levadas ao
colegiado e néo sao definidas pelos OPs de forma individual, assim como casos
considerados dificeis, quando ha necessidade de envolvimento de outras
especialidades ou necessidade de oferta de outros medicamentos que estariam
fora da grade padronizada. Percebe-se também nas falas dos médicos,
constantemente a referéncia a um grupo, como: “a gente...ndo tem muita duvida”
ou “a gente em geral ndo faz...”, confirmando um discurso unificado de grupo em

prol de uma linha em comum.

Acho que minha autonomia é reduzida sim. Acho que é... Como
direi isso?...com direitos... Assim, a questdo do protocolo clinico
(padrao) ele é bem claro o que vocé tem que fazer...[...] (dUvidas)
a gente leva para que tenha uma decisdo colegiada...bem
documentada, que seja vista por toda a equipe.... as vezes nao €
vocé sO que atende seu paciente, esse paciente vai para a
enfermaria e vai ser internado por outro médico...Para que tenha
um conhecimento mais comum de todos. Entdo em geral passa
pela mesa redonda o conhecimento dessa progresséo e a escolha
de uma outra linha de tratamento. (M.5)
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Além disso, o seguimento dos PCs também demanda esforcos no
cumprimento e manutencéo da oferta institucional de exames e medicacoes, a fim
de evitar vieses ao resultado esperado e observa-se as limitagdes que os OPs se
deparam na rede publica. No entanto, existem abordagens terapéuticas que estao

em pesquisa e ndo seriam possiveis ser ofertadas na rede particular.

[...] Assim no sistema puUblico a gente trabalha em servigco, entédo existe

um padréo, ou seja, uma rotina do servigo em utilizar certos protocolos e
assim é definido.....No tratamento em hospitais particulares, hoje em dia
ainda tem possibilidade de nao seguir um protocolo da instituicdo publica
[...] possibilidade de vocé ter mais facilidade, faz com que se diminua as
chances de perder o tempo que é proposto dentro de um protocolo. Em
oncologia pediatrica, além de trabalhar com a medicacéo, se trabalha
também com tempos do tratamento. E se ndo ha uma reavaliacdo no
tempo adequado, ndo opera no tempo adequado também estara criando
viés...adiando, fugindo do protocolo. (M.7)

c) Os PCs influenciados pelas dificuldades de acesso e desigualdades.

Os problemas relacionados aos tipos de PCs adotados e que séo
desenvolvidos em outros paises com realidades diferentes do Brasil também
representam uma das questdes a serem refletidas na aplicagdo dos PCs,
principalmente pelo entendimento que as desigualdades geram problemas de
acesso. Ainda ha problemas de diagndstico precoce, ja que as neoplasias infanto-
juvenis podem chegar num estagio mais avancado do que em outros paises mais
desenvolvidos. A restricdo do acesso também pode ser pelo fato de alguns
exames estarem disponiveis apenas aos pacientes que estdo incluidos em

pesquisas clinicas.

Vocé ndo tem que montar um centro de atendimento ao cancer em cada
esquina,...em cada estado...Vocé tem que ter garantia de que o paciente
vai ter 0 acesso 0 mais rapido possivel.. Mas ndo é bem isso que
acontece. O paciente ndo sO tem que ter 0 acesso ao centro de
tratamento... e sim o acesso a tudo... Se eu preciso da tomografia, eu
vou fazer, se eu preciso da ressonancia eu vou fazer, eu preciso da
medicacgéo, eu vou ter [...] (M.4)

A maior dificuldade daqui é conseguir cumprir os passos determinados
no protocolo. As vezes a gente atrasa uma data de cirurgia, ou atrasa um
exame de reavaliacdo, por questfes mais burocraticas mesmo. Acho que
a maior dificuldade seria essa, cumprir exatamente todos os tempos.... A
maioria dos nossos exames a gente faz com crianca pequena, que
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necessita de anestesia... Isso tudo se tem uma certa dificuldade para
seguir as datas certinhas dos protocolos. Executar de forma perfeita.
(M.7)

[...] as vezes ha falta de alguma medicagdo...A gente teve problemas de
fabricacdo de uma medicagdo, por exemplo, Actinomicina ficou sem
produzir no Brasil...e o0s protocolos para tumores renais e
rabdomiosarcoma utilizam essa medicacdo...Agora tem, mas
eventualmente tem um problema de fornecimento. Como também tem o
problema da Asparaginase em relacéo a leucemia... (M.3)

Em relacdo a questdo da individualizacdo dos PCs, um dos médicos
caracteriza a individualizacdo como ajustes que possam ser feitos ao PC, sem
considerar a subjetividade, caracteristicas e escolhas de cada um dos individuos.
Outro considera que nao se trata de importar um PC apenas, seria necessario
estabelecer uma individualizacdo de um PC ou utilizar um PC que recomende
abordagens que possam ser aplicadas a realidade brasileira. O avanco da
biotecnologia, também foi lembrada como uma forma de favorecer a
individualizagdo colocando as abordagens terapéuticas num outro patamar ao
abrir as possibilidades para uma identificacdo individual de cada patologia e
especificidade para cada paciente. No entanto, essa abordagem atualmente esta
limitada por necessidade de investimentos altos e complexos e que no momento
se encontram num estdgio muito restrito na area publica. Dois médicos
mencionaram a complementacdo do PC como especifico ao paciente
direcionando o tratamento por exames vinculados a biotecnologia agregando

gquestdes e expectativas pessoais para cada um dos pacientes.

[...] E existem diferentes pacientes....(o protocolo) Individualiza. A gente
tem varios protocolos. Mas, criancas abaixo de doze quilos se reduz.
Criancas de um ano a trés anos se protela a radioterapia para o final do
tratamento. Em Criangas abaixo de um ano, se discute individualmente,
pontualmente. Os protocolos colocam essas questfes também. Mas os
protocolos ddo também uma margem de folga, digamos assim. N&o é
uma coisa militarizada... (M.4)

[...] individualizacdo pode ser composta com fatores que se
complementam...Da parte social, familiar, psicolégica, religiosa....e
possivel determinagcdo se a doenga € mais agressiva ou menos
agressiva, dependendo de exames, de aconselhamento genéticol...]
(M.6)

[...] Entéo, talvez a gente tenha esse interesse...e criar algo da Latino-
América para que se possa tratar do jeito que o paciente chega para nos.
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Que é muito diferente do jeito que o paciente é atendido fora do Brasil. E
um protocolo estruturado na Europa para a populacdo da Europa, que
tem um acesso bom a salde e tem um diagndstico precoce maior do que
aqui. (M.3)

[...] Porque a individualizacdo do protocolo, por exemplo, na parte da
oncologia, cada vez mais a gente faz a estratificacdo dos grupos de risco
e 0 paciente é engajado em algum grupo especifico de acordo com as
suas caracteristicas, e assim é possivel tratar mais intensivamente ou
menos, conforme a agressividade do tumor. E essa agressividade do
tumor é avaliada pela extensdo da doenca e hoje em dia pela avaliagcao
da biologia molecular do tumor...Entdo se vocé tem acesso a alguns
métodos, técnicas de deteccdo de amplificacdo ou delecao de gen que
estejam relacionados com o pior ou melhor progndstico, vai direcionar se
0 paciente deve ser tratado como baixo, intermediario ou alto risco.
Esses sdo os caminhos, que eu acredito que no futuro possivelmente
vao se tornar como estratégias para o paciente e ndo para grupo. Que
realmente é um tratamento para o tumor daquele paciente...e como
exemplo no neuroblastoma, hoje existe o grupo de baixo risco, risco
intermedidrio e alto risco... (a individualizacdo) ocorreria como somatorio
da parte clinica com as questdes pessoais do paciente, dos seus desejos
e expectativas também [...] (M.7)

Os adolescentes e pais sado instruidos sobre o esquema terapéutico apos o
diagnéstico e as orientacfes. O TCLE dos pais faz parte desse processo e TA
quando o adolescente faz parte de uma abordagem vinculada a pesquisa. Ha o
reconhecimento por parte dos OPs que o TA néo é aplicado para os PCs de
primeira linha, e que ha um desequilibrio com predominio dos TCLEs para a

familia.

[....] (TA) Muito pouco. Eu geralmente quando eu aplico, eu aplico mais
para a familia. Para os pais, os responsaveis. O adolescente menos.
(M.4)

O impacto da noticia do cancer de um adolescente e para familia pode
ocorrer antes mesmo da entrada no hospital, quando na maioria das vezes a
noticia se da por profissionais ndo preparados para lidar com a dimensdo do
diagndstico do cancer, e como isso pode afetar quem sofre e quem esta junto.

Ter tido a oportunidade e acesso ao tratamento esta quase implicito para a
familia que foi beneficiada por um fato que coloca o paciente em outro patamar e
0 que seguira dai por diante podera nédo lhes parecer demandar maiores ou
sequer algum questionamento, piorado pelo fato do nivel de instru¢do ou social

aos quais a familia, os pais e o adolescente pertencem.
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Nesse inicio (tratamento) eles estdo muito querendo comecar a tratar
ndo é? [...] O que eu mais vejo é aquela familia que quer pular essa
parte e nés reforcamos, temos que conversar: Vocé leu tudo direitinho?
E também tem algumas vezes problemas assim, de quem néo sabe...
ler.... tem uma outra questdo também, os pais com escolaridade muito
baixa. A gente lida com pacientes.... de origem muito simples, que nao
entendem os termos e acham complicados [...] (M.1)

A necessidade da tomada de decisdo por indicacdo da colocacdo de
proteses, ou mesmo da amputacdo de um dos membros inferiores em
decorréncia do osteossarcoma, € uma situacdo deciséria dramatica para o

adolescente e seus pais e dificil para os OPs.

[...] ouvir um pouco mais a vontade do paciente e da familia. Ndo sé a
parte técnica.... Entretanto, para o paciente, nhem sempre a cirurgia

conservadora é a melhor opcéo.....Talvez tentar abordar isso com a
familia, apresentar as duas possibilidades para eles...Vamos apresentar
a familia e deixar também que a familia participe da escolha, ndo é?
Fazer uma decisdo mais participativa....Porque é uma situacédo
delicada....Seria uma coisa assim para se discutir mais, e conversar
mais...Junto com a familia [...] (M.6)

Nos relatos dos OPs sobre decisdes dificeis observou-se atualmente que
sdo mediadas com o0 apoio de equipes multiprofissionais que atuam junto aos
adolescentes e seus pais. As reunibes mensais de bioética ocorriam
regularmente, mas ndo acontecem mais.

[...] E a gente tinha antes umas reunides de bioética....ja tinha muitas
guestbes em relagdo a isso (decisdes dificeis). Ah, se é a familia que
tem que decidir, se essa decisdo é da familia, em casos especiais que ia
para a reunido de bioética. Agora ndo tem tido, mas ela existia. Era
mensal. (M.2)

O nivel de entendimento diante da complexidade do tratamento também é
considerado. Os adolescentes e seus pais representam uma parte da populacéo
economicamente menos favorecida. Reconhece-se esse fato como dificil de ser
enfrentado, uma vez que envolvem consideragdes relacionadas a situacdes
decorrentes de desigualdades vivenciadas no passado e que ainda permanecem,
e cujas estratéegias atuais de enfrentamento das equipes médicas e
multiprofissionais visando proporcionar um melhor entendimento do tratamento

podem se mostrar dificeis.

[...] Nem todos tém a capacidade intelectual mesmo...para tomar alguns
tipos de decisdes...A gente tem uma populacdo muito mista de pais e
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pacientes. Mas a grande maioria dos pais ndo entende...algumas coisas
em relacdo ao tratamento, ao proprio protocolo. E bem dificil...explicar...a
gente costuma pedir reunido multidisciplinar, com psicélogo, com a
professora. A professora ajuda muito. Eu acho que ela se aproxima mais
deles para tentar explicar [...] Eu tento (explicar) na maioria das vezes
ser o mais simples possivel nas explicacdes. E trazer um pouco para a
realidade que eles vivem. Mas alguns sdao bem dificeis. Bem dificeis
mesmo. (M.3)

Eles perguntam muito (adolescentes). Perguntam muito. E claro que
aqueles mais estudiosos, eles sdo mais questionadores...] (M.3)

A equipe multidisciplinar procura ajudar no entendimento, quando ha
questbes que os OPs tém mais dificuldades na abordagem com os pais e
adolescentes. Por vezes, ha diferencas na abordagem, variando entre os tipos de
especialidades envolvidas no tratamento dos pacientes.

N6s temos os psicélogos, fisioterapeutas e outros profissionais que
ajudam no entendimento através de uma abordagem multidisciplinar.
Alguns profissionais sdo mais durfes e outros tem uma maior
(atencdo)... Ai varia com a personalidade e a especialidade do
profissional também. Se procura atuar de forma multidisciplinar. Mas
mesmo assim é dificil. (M.4)

Entre os OPs e os adolescentes e seus pais se estabelecem relacdes ao
longo do tratamento que se alteram conforme as expectativas e respostas ao
tratamento. Ha o desafio do enfrentamento de uma situacdo adversa da doenca,
valido para os pacientes e seus pais, assim como para 0os OPs. Os OPs detém o
conhecimento técnico-cientifico e procuram instruir os adolescentes e seus pais,
no entanto, para eles o impacto da noticia do cancer e as dificuldades de
entendimento do tratamento tendem estabelecer no inicio, uma relacdo sem
muitos questionamentos, que ira se modificando com o tempo e evolucdo da

doenca.

Minha impresséo € que essa primeira conversa sobre o tratamento ainda
€ um pouco mais cheia de esperanca e apesar de dificil, de mais facil
aceitagdo. Se a doenga passa por um processo em gue nao respondeu a
primeira linha de tratamento, pode ser necessario entrar numa segunda,
numa terceira. Neste momento, a no¢éo do paciente, do adolescente e
da familia, é que néo estd dando certo. Ent&o isso desanima um pouco
mais, tira um pouco mais a esperanca e da uma nog¢éo assim de finitude
mais proxima. (M.6)

Normalmente, a familia a ndo ser que ela tenha tido alguma experiéncia
prévia, acaba aceitando o que a gente oferece de primeira linha de
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tratamento, sem muito gquestionamento....E conforme o tempo e caso
ocorra a mudanca das linhas por progressdo da doenca, eles vao se
habituando com a rotina oncoldgica...e eles vao tendo um maior
guestionamento...e maior discussao. Até em relacdo a quantos dias que
vai ser cada ciclo, quanto tempo e a duracao. (M.7)

Ao mesmo tempo os OPs também questionam se compartilhar a deciséo
nao seria criar mais uma zona de inquietacdo e que talvez os adolescentes e pais

nao saberiam como enfrentar.

[...] talvez seria permitir que eles participassem mais dessas decisfes.
Tivessem mais espaco e mais abertura em poder opinar. Porque nem
sempre nds também...deliberamos isso para eles... talvez s6 o fato do
impacto de saber sobre a doenga, sobre o diagnédstico, jA causa uma
alteracdo, e expor isso, é mais uma responsabilidade para eles
decidirem que tipo de tratamento eles vdo querer, eu ndo sei... até que
ponto é viavel para todos eles... (M.6)

A adesdo ao tratamento se da de forma gradativa, ndo sem antes 0s
adolescentes e pais apresentarem um periodo de adaptacdo ao impacto que a
doenca traz a vida de todos os envolvidos, desde a vida pessoal, familiar e no
trabalho, dependendo também do apoio, envolvimento e acolhimento da equipe

médica e multiprofissional na promoc¢éo da adesao

[...JUns conseguem aceitar e entender tranquilamente todas as decisofes,
até em caso de progressdo de doencga e de cirurgia mutiladora, com
perda de membro e ou de fungdo. Mas existem outros pacientes em que
€ conversar com 0S pais Ou responsaveis para que esses possam em
casa também estar preparando o paciente, para dali a equipe conversar
em conjunto com 0s pais e 0s pacientes. Porque é bem complexo. Eu
acho que é muito individual...Acredito que é conforme a relacdo médico
paciente também(...] (M.7)

A reacdo inicial dos adolescentes é de raiva e revolta, seguida de outros
guestionamentos sobre a imagem fisica que ird se deteriorar e limitacbes que lhes

serdo impostas pela doenca.

[...] (os adolescentes) Eles, eles ficam muito raivosos. Determinadas
situacdes. Quando vai bem vai bem. Em geral tumor de adolescentes
sdo os tumores 6sseos... Entdo implica muita das vezes em amputacao
[...] Na questdo da autoimagem, na questdo do como eles vao ficar dali
para frente, na questdo da funcionalidade. Entéo eles tém muitos lutos.
[...] Mas o adolescente incorpora aquilo ali e digere da maneira que ele
consegue e ai ele fala...ele vai ter depresséo...Ele vai buscar apoio entre
os adolescentes [...] (M.5)
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Mas a primeira reacéo € de resisténcia. A ndo ser que o paciente chegue
muito avancado, com muita dor, neste caso, como a gente consegue
controlar a dor, eles entendem que a quimioterapia esta trazendo
beneficio. Mas o fato de as vezes eles ficarem presos a um hospital,
largarem a vida dele pessoal e ndo ter a vida normal, gera inicialmente
um periodo de revolta muito grande. Mas apesar disto, a adeséo até que
é boa... (M.7)

d) As redes sociais e internet como limitantes a educag¢ao sobre cancer

A internet tem servido para alguns pacientes e familiares como fonte de
conhecimento sobre o cancer e que serviria para que pudessem reunir
informagcdes sobre a doenca e as expectativas que poderiam criar para o
enfrentamento. No entanto, para os OPs as informacdes obtidas dessa forma n&o
tém ajudado e por vezes sdo capazes de gerar entendimentos equivocados que
acabam interferindo na adesdo ao tratamento proposto que esta sendo

conduzido.

[...] (internet) Eu vou te dizer que acho que prejudica mais do que ajuda.
Porque tem sempre alguém dizendo que existe uma cura milagrosa no
suco da babosa...e ai alguns pais querem abandonar tudo e fazer s6
suco de babosa. Sempre tem alguma coisa assim louca [...] (M.3)

Os grupos formados nas redes sociais contam com a participacdo dos
adolescentes, familias, enfermeiros e OP. A frequéncia € irregular, uma vez que o
Obito de um dos pacientes participantes desencadeia um afastamento
consequente dos demais membros. Nestes momentos, a equipe se mantém

disponivel para apoio e suporte clinico.

[...] (rede social) A gente tem um grupo com os adolescentes do
WhatsApp. Chama-se XXX, que faz meng¢do a um quimioterapico que é
usado. S6 que ficou um grupo meio apagado porque alguns pacientes
morreram, agora ha pouco tempo, e agora é que esta se renovando, com
outras pessoas no grupo e etc. e tal. Mas eles tém um grupo e
conversam muito entre si sim.... E bom e é ruim . (M.3)

[...] Beneficios...que quando vocé tem uma rede que permite a
participacdo deles, permite a exposi¢cdo da opinido deles e acesso a
pessoas que ja foram tratadas e que tiveram boa resposta, isso € um
estimulo para eles acreditarem e seguirem o tratamento e conseguirem
lutar juntos e melhorar a parte psicoldgica [...] E eu ndo sei até que ponto
isso dai € uma forma de preparo emocional ou se em que nivel ha a
concepcdo da presenca da morte iminente o tempo inteiro e a
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capacidade que esse grupo tem também de renovacgdo. Entdo eu acho
gue a rede nesse ponto é boa, tem os pontos positivos e tem os pontos
negativos [...] (M.7)

6.2 Entrevistas dos pais

Primeiramente foram selecionados os 16 adolescentes de acordo com 0s
critérios de incluséo e, a partir deles houve a separacéo e identificacdo das mées
e pais que seriam abordados para participar da pesquisa, ressaltando que mesmo
gque nao quisessem poderiam autorizar seus filhos, mas os pais teriam que
assinar o TAU. Desde o inicio a assinatura dos termos norteou acesso a todos, e
sem o TAU e o TA nao se chegaria aos adolescentes.

Foi tomado como base uma tabela abaixo (Tabela 3), onde constava a
numeracao dos pacientes de 1 a 16. Essa tabela tinha por objetivo um controle de
todos os participantes, pais e adolescentes sobre os termos e norteava quem ja
havia assinado o TCLE, TAU e TA. Observava também quem havia concordado
em participar, registrava quem ja tinha assinado os termos especificos e quais o0s
pais que haviam assinado o TAU. Dentre as 16 familias com o esperado
guantitativo de 16 maes e 16 pais, houve 01 pai que ja havia morrido (Pai 7),
outro que morava fora do Estado (Pai 9) e outro ndo houve contato com ele (Pai
12). No entanto, puderam ser incluidos 17 pais, sendo 11 entrevistas com maes e
06 entrevistas com pais, cujos filhos adolescentes atendiam aos critérios de
inclusdo. Houve dificuldades em corresponder os adolescentes aos respectivos
pais e maes pela dindmica de rodizio de acompanhamento aos adolescentes.
Foram 03 ndcleos familiares, e que corresponderam aos P3, P5 e P14, em que
todos (mée, pai e adolescente) tiveram participacdo. Os outros 2 pacientes
adolescentes (P7 e P10), o primeiro a mée participou e assinou a TAU, pois o pai
havia morrido, e o outro adolescente, a méde e 0 pai sdo separados, mas
acabaram assinando o TAU, e eles ndo participaram. A mae por motivo de
trabalho e o pai ndo participa do acompanhamento do adolescente, trazido ao
hospital por uma pessoa préxima a mae e ao proprio, ao qual se referia como o

segundo pai.
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) TAU TA
Pacientes - - Observagdes
Mae Pai Mae Pai Adolescente
Pai ndo quis participar.
Paciente 1 Ok X X X X Adolescente também
nao
Pai ndo quis participar.
Paciente 2 OK X X X X Adolescente também
nao
Paciente 3 OK OK OK Ok Ok Adolescente ok
Paciente 4  OK OK OK OK X Adolescente ndo quer
participar
Paciente 5 OK OK OK OK OK Adolescente ok
Paciente 6 X OK X OK X Adqlescente nao
assinou o TA
. Pai faleceu.
Paciente 7 OK X OK X OK
Adolescente ok
Paciente 8 x x x " X M&e ndo quer participar
€ nem cooperar
Pai em SP. Mae s6
Paciente 9 X X X X X participaria se o pai
autorizasse
. Pai assinou o TAU, mas
Pa(ignte OK X OK OK OK nao participou.
Adolescente OK
Paciente - - ~
11 X X X X X N&o participagcéo
Paciente Paciente tem 18 anos.
OK - - - - 2 ) .
12 N&o quis participar
Paciente OK OK " X X Paciente sem condicdes
13 de falar
Paclléelnte OK OK OK OK Ok Adolescente Ok
Paciente Adolescente pior. Pai
OK X X X X ~ . b
15 nao quis participar
Paciente OK X X . x Ado_le_scente nao quis
16 participar
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Participaram das entrevistas 17 pais, sendo 11 mées e 06 pais como

abaixo:

Tabela 4 — Participantes, Maes e Pais

Participantes

Maes

Pais

NUmero

11

6

O roteiro de entrevistas para os pais foi composto por 2 partes. A 12 parte

com os dados pessoais e socio demogréficos: idade, escolaridade, trabalho, local

da moradia e caracteristicas de moradia, composicdo familiar. A 22 parte

consistiam perguntas abertas sobre a relacdo entre os membros da familia e entre

esses e 0 adolescente, descoberta do diagndstico, tratamento, impacto na vida

pessoal, informacdes sobre a doenca, protocolos clinicos, participacdo decisoria

no tratamento do filho/a e uso da internet ou redes sociais como apoio ou fonte de

informacdes sobre a doenca. Nas falas das entrevistas dos pais, a letra P., inicial

de paciente, € utilizada como substituicdo ao nome do/a filho/a.

MAES

Tabela 5 — Escolaridade, idades e ocupacédo das 11 entrevistas de maes

Escolaridade Identificacdo Idade Ocupacao

Ensino Superior Mae 16 35anos Gestdo de RH / Atendente Casa e Video
Mée 1 33 anos Nao trabalha (3 filhos)
Mae 4 45 anos  Trabalha como caseira

Ensino Médio Completo Mae 5 47 anos  Nao trabalha
Mée 12 39 anos Balconista de farmacia
Mae 15 44 anos  Na&o trabalha

Ensino Médio Incompleto Mae 14 39 anos Trabalha como caseira

Ensino Fundamental Mae 7 55anos Faxineira

Completo Mae 13 56 anos Nao trabalha

. Mae 2 43 anos  Nao trabalha
Ensino Fundamento
MESIT D ELD Mae 3 52 anos Nao trabalha
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Foram 11 maes que aceitaram participar (Mées 1, 2, 3, 4, 5, 7, 12, 13, 14,
15, 16). A M&el2 foi incluida mesmo o paciente sendo maior de idade. O
adolescente se recusou participar.

Em relacdo a exclusdo e nao-participacdo foi apurado que 05 maes néo
assinaram o TCLE que foi apresentado (Maes 6, 8, 9, 10, 11). Os motivos foram:
nao houve mais encontro (Mae 6), recusa (Méae 8, Mae 10), quis deixar para mais
tarde (Mée 11) e participaria se o pai autorizasse e esse morava em fora do
Estado (Mae 9).

Maes que assinaram o TAU foram 06 maes (Mées 3, 4, 5, 7, 10, 14).

As nao-assinaturas do TAU ocorreram com 10 mées (Mées 1, 2, 6, 8, 9, 11,
12,13,15 e 16). Os motivos foram: o pai do adolescente ndo quis que a mae
assinasse (Maes 1, 2), ndo houve mais encontro ou oportunidade para conversar
novamente (Maes 6, 8, 9,11), pacientes pioraram e nao foi possivel evoluir o
contato pelas condicbes emocionais das mées e de comunicagcdo dos
adolescentes (Mae 13, Mael5, Mae 16) e o paciente era maior de idade (Mae 12).

Duracédo das 11 entrevistas: 11 minutos e 43 segundos a 24 minutos e 3

segundos.

PAIS

Tabela 6 — Escolaridade, idades e ocupacéao das 06 entrevistas de pais

Escolaridade Identificac&o Idade Ocupacéo

Ensino Superior- - - -

Pai 3 53 anos  Porteiro noturno
Pai 4 47 anos Desempregado
Eqsmo Fundamental & Pai 5 49 anos  Pastor evangélico
Médio Completo
Pai 6 59 anos Tem 2 empregos
Pai 13 41 anos Desempregado
S7EmE [PUREET e Pai 14 41 anos  Aposentado por invalidez

Incompleto

Foram 06 pais que aceitaram participar, os pais (Pais 3, 4, 5, 6, 13, 14).
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Em relacdo a exclusao por ndo-participacdo dos pais foi apurado que 10
pais ndo assinaram o TCLE que foi apresentado (Pais 1, 2, 7, 8, 9, 10, 11, 12, 15
e 16). Os motivos foram: ndo houve encontro ou nova oportunidade para
conversar novamente (Pais 8, 9, 11, 16), recusa (Pais 1, 2, 10, 16), quis deixar
para mais tarde (Pai 15), 6bito (Pai 7).

Os pais que assinaram o TAU foram 06 pais (Pais 3, 4, 5, 6,10, 14).

Pai 4 e Pai 6 assinaram o TAU, mas P4 nao quis participar e P6 ndo houve
mais encontro.

As néo-assinaturas do TAU ocorreram com (Pais 1, 2, 7, 8, 9, 11,12,13,
14,15, 16). Os motivos foram: recusa (Pais 1, 2), ndo houve encontro ou
oportunidade para conversar novamente (Pais 8, 9,11,15,16), paciente maior de
idade (Pai 12), paciente sem condicdes de falar (Pai 13) e 6bito (P 7).

As 17 entrevistas com os pais se distribuiram em dois locais diferentes do
servico, tendo ocorrido 11 entrevistas nas salas de consultas do AB, Mées 1, 2, 3,
4,5,7,12 e Pais 3,4, 5, 6.

Seis entrevistas na sala de atendimento préximo a EP, Maes 13, 14, 15,16
e Pais 13,14.

A duragdo das mées entrevistas variou entre 11 minutos e 43 segundos a
24 minutos e 3 segundos e dos Pais de 11 minutos e 12 segundos a 28 minutos.

As entrevistas dos pais, tanto no AB como na EP, foram caracterizadas por
falas entremeadas de dificuldades do diagndstico, acesso, conhecimento irregular
do tratamento, problemas sociais e financeiros, religiosidade, reacdes emotivas e
comprometimento no acompanhamento dos seus filhos, na maior parte das mées.

Os pais moram em outros municipios ou bairros afastados da localizagéo
do hospital de tratamento.

Em relacdo ao trabalho, dentre as 11 mées entrevistadas, 05 se diziam
empregadas, sendo 02 com empregos referenciados em empresas (uma com
ensino superior e outra com ensino médio completo), 02 como caseiras e 01
como faxineira. Aquelas que trabalham relatam dificuldades em compor a rotina
do trabalho e necessidade financeira em manter a casa e outros filhos quando
sdo separadas, e acabam contando com a ajuda de familiares para cuidar da
casa ou mesmo dos outros filhos. Quando se declaram casadas, acabam
compartilhando com o pai, ou tendo a ajuda do companheiro, no cuidado com o

adolescente na internacdo ou nas consultas do hospital. Para se dividirem entre
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trabalho e acompanhamento contam com auxilio de outras pessoas da familia e
escalas de trabalho que elas procuram adequar as necessidades do tratamento.

Para maes que nao trabalham, as dificuldades financeiras também séo
vinculadas a propria manutencdo, dos outros filhos quando moram com elas
ainda, e o transporte ao hospital. Recebem auxilio financeiro do marido e/ou
pessoas ligadas as igrejas que frequentam. Dessas 06 mé&es que ndo estdo
trabalhando, 03 tém ensino médio completo e 03 tém ensino fundamental
completo ou incompleto. Quatro dessas maes moram junto com os maridos e pais
dos respectivos filhos e estdo empregados, sendo que deles é aposentado por
invalidez. Dois pais restantes estdo separados, um trabalha e o outro se encontra
desempregado. Quando esses 06 pais foram entrevistados, dividiam o cuidado
dos filhos com as mées, tanto no AB (Pais 3, 4, 5, 6) como na EP (Pais 13, 14).

A categorizacao das falas dos pais foi realizada de forma a identificar em
cada uma delas os temas que se sobressaiam. Criou-se categorias mais amplas,

e foram encontrados os trés nucleos de sentido a seguir:
a) Diagnéstico e acesso limitados pelo sistema de saude.

b) Entendimento insuficiente dos PCs como limitante & autonomia.

c) Internet e redes sociais ndo padronizadas limitantes a informacao.

a) Diagnéstico e acesso limitados pelo sistema de saude.

Primeiramente sdo as maes que percebem ou escutam as queixas dos
adolescentes quando comecam a apresentar os sintomas iniciais do cancer.
Esses sintomas apresentam-se como vagos e podem ser atribuidos as atividades
fisicas comuns na adolescéncia como correr muito ou jogar futebol. Pode durar
algum tempo de gueixas vagas, de 6 meses ou mais, ou surgir por uma dor aguda
consequente a um movimento repentino ou fratura local. O adolescente também
pode esconder seus sintomas com medo e/ou vergonha pela localizacdo do

tumor.
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[...] Muita dor nas costas. Mas s6 que por causa de P. ser novo, correr e
brincar, a gente sempre achava, poxa, P. sente dor nas costas, mas ndo
tem nada a ver. Ai com o decorrer do tempo comecou a sentir assim dor
nas costas, comecou a sentir cansaco. (Mée 14)

[...] no finalzinho de julho saiu umas ondula¢gBes na perna e a principio
ndo falou de imediato. Quando comecou a incomodar eu levei na
emergéncia. (Mée 16)

[...] Ai chegou em casa sentindo muita dor, dor, dor, ai pedindo gelo,
gelo, mas ai sempre escondendo de mim. Eu dei o gelo, depois se
escondeu... Nao deixou eu ver de jeito nenhum. Ai aquilo foi crescendo
[...] o tumor estava tdo grande ai ndo deu tempo de esperar a vaga aqui.
N&o tinha vaga, ai operou no Hospital de Rio Bonito [...] (Mée 14)

O prolongamento do tempo de diagnostico tem como consequéncia, a
diminuicdo das chances de uma intervencao precoce e sobrevida. Esse periodo é
lembrado por alguns pais de forma retrospectiva com demonstragdes

emocionadas, por vezes expressando sentimento de culpa.

[...] ia fazer uns trés anos que a gente passou pelo processo do pai com
cancer...Ja estava se equilibrando...passando pelo trauma. Ai quando
veio com essa dor, eu ndo imaginei que fosse um céncer, ndo é? Entdo
as vezes eu me sinto culpada por, pela coisa ter tomado uma proporc¢ao
grande [...] Por que sofreu muito...sentiu muita dor. Até chegar o
diagnéstico... Mas eu fiz a parte como eu sabia fazer. (Mée 7)

A dor local, persistente e com aumento intensidade € que determinara a
busca por diagnostico ou uma fratura e a partir dai, esbarram no atendimento
irregular na rede béasica, demorado para realizacdo do diagndstico, exames e
encaminhamentos. Enfrentam duvidas e consultas em médicos ortopedistas ou
nao especializados na rede publica ou privada, noticias dadas aos adolescentes e

aos pais de forma intempestiva, diagndsticos e cirurgias equivocadas.

[...] comecou com o joelho, ndo é? Inchando. Mas a gente ndo sabia, ndo
€? Foi um negécio assim de repente. O joelho inchando,... o colega
falou, leva la no Salgado Filho. (Mée 3)

[...] no hospital...Ai ficou la, ndo é? So que la eles demora... Assim, para
descobrir que tem que fazer o laudo,...Eles operaram, mas falaram que
demorava trinta dias....E a perna inchando...Mas ai 14 eles também
guando operaram, do nada eles botaram...uma ferragem aqui...aquele
negocio preso dentro do 0sso ...ai eles quando viram que o caso nao era
deles. ...transferiram para c...O tempo que ficou la...de repente tivesse
vindo direto para ca... ndo perdia nem a perna....Era “samelite” que eles
falaram. Ai depois falou que era um céncer....Falaram esse negécio 1a, a
gente ficou s6 escutando [...] (Pai 3)
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[...] mais ou menos, isso no ano de 2015, ndo é? ...Que eu levei no
médico e falaram que era fase de crescimento e por isso sentia dor no
corpo....Ai o tempo foi passado. Chegou em dezembro de 2015 teve uma
recaida, ficou ruim, paralisou do lado esquerdo, ai eu levei no hospital
chegou la eles falaram que era choque térmico, ai mandou para casa [...]

(Mae 14)

Comecou a sair lagrima do olho dela sem estar chorando... levamos ela
primeiro no oftalmologista do Posto de Saude e ele falou que era vista
seca... entdo amanheceu doendo demais e a vista vermelha e
lacrimejando muito... levou na UPA da nossa cidade...médico
atendeu...que aquilo era um tersol. Ai passou outro colirio...A situagdo so
piorando... eu fui para levar os exames para a médica...eles sao
cubanos...mas ai chamou um outro médico também, que é cubano.. Ele
olhou ficou muito assustado...Procura um oftalmologista...fomos marcar
um médico particular. Quando nés entramos no consultério dele...O caso
€ sério [...] (Mée 4)

Por vezes, conseguem encaminhamentos através de conhecidos da politica
local, interferéncia de pessoas conhecidas até que haja a insercdo no hospital

especializado para tratamento.

[...] E posteriormente as dores aumentaram e nés levamos na Clinica de
um amigo que é ortopedista e cirurgido. E ele pediu exames de imagens,
inicialmente um Raio X feito na propria Clinica dele e a posteriori ele
pediu ressonancia e tomografia. E foi nesse momento em que nos
descobrimos. E ele visualizou a imagem, disse que poderia ser. Era um
tumor e que poderia ser um cancer [...] (Pai 5)

Quando sdo encaminhados para o hospital especializado, os pais ja tém
nocéo que seus filhos tém cancer, alguns adolescentes ja foram informados que
tém cancer, mas o modo como as noticias sdo dadas nos locais da rede
assistencial publica ou privada fora das é&reas oncolégicas pediatricas
especializadas, demonstram falta de treinamento para a abordagem nao s6 para

noticiar e apoiar os adolescentes como também seus pais.

Ai depois, quando eu vim pegar o resultado da biopsia, P. ndo entrou,
ficou fora, eu entrei sozinha. Ai eu tive que transmitir para P, que era
realmente um cancer maligno. [...] ai o desespero foi pior, porque gritava
[...] gritava tanto, tanto,... ndo merecia isso, por qué que Deus fez isso,
por qué que tinha que ter esse tipo de doenc¢a. Que nédo queria ficar sem
o cabelo e que queria morrer [...] (Mée 2)

No mesmo dia o médico ndo escondeu ndo. Falou perto de P.. Falou “oh
vocés tém que correr, esta com cancer” e falou “vocé tem que se tratar
porque o problema é sério”. Mas nao escondeu nada. Falou tudo perto,
portanto P. esta ciente do que esta acontecendol...] (Pai 14)
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[...] tem que tirar esse tumor, ndo sei o que, tal. S6 que P. ndo sabia.
Porque eu tinha falado com a doutora, que ndo era para falar com ela.
Porque eu tinha que conversar com P., que nao tinha passado por
psicélogo nenhum, ndo é? Ninguém me orientou como falar, entdo eu
preferi ndo falar]...] (Mée 15)

Ah, no mesmo dia que recebemos a noticia, eu comuniquei a P.. Foi eu
gue falei. Porque para estar ciente ja do qué que esta acontecendo ...
para poder reagir ao tratamento entendeu? E no comego chorou muito
entendeu? Ficou muito triste, mas depois ja reconheceu e esta levando
o tratamento a sério mesmo. Certinho. (Pai 4)

Outros pais ainda ndo compreendem ou mesmo os adolescentes.

[...] Eu ndo, ndo... Eu ndo entendi aquilo. Nem, nem, nem... Quando
botou para o (hospital) eu nem, nem, eu nhem, nem passou pela minha
cabeca que fosse amputacdo...Nem o P. ndo percebeu...que era um
céancer....Quando chegou aqui ai eu, eu balancei na ficha. Falei ndo, tem
uma coisa mais séria, uma coisa mais séria, uma coisa mais séria.

(Mae 7)

[...] a doutora falou assim: “P. vai ter que operar. Ndo vou esperar nem
fazer bidpsia ndo, porque a barriga esta muito grande....Porque do
periodo que eu fiquei esperando a barriga desenvolveu muito
rapido....Foi muito assim, assustador... Eu falei assim, eu falei assim na
inocéncia, que eu nem sabia que seria um tumor, ndo é? Eu falei assim,
ah que P. estd com uma massa ... Até com P. eu também falei, ...Vocé
estd com uma massa no Xxxx..Ai a cirurgid falou que P....... tinha
cancer..E,,, P. na maca, foi e falou. N&o sei se ela pensou que sobre P.
gue era bem... grande, mas s6 tem doze anos.... Ela, “ah, mas P ja esta
bem grande, e tem que saber...Mas ela ndo sabia que P. sé tinha doze
anos|...] (M&e 15)

Alguns adolescentes que vieram encaminhados por alguns hospitais
publicos mais especializados, ainda recebem as informacfes de uma equipe
multidisciplinar local antes de serem encaminhados para o0 hospital para

tratamento, composta por psicologos, assistente sociais, enfermeiros e médicos.

Primeiro ele (o médico) chamou a gente, conversou com a gente ai
depois que chamou P. Ai, ai veio a psicdloga, veio a assistente social, ai
ficou na sala todo mundo...ele falou com P. (13 anos) que esse era um
tumor que era maligno. Ai falou assim vocé vai ter que fazer um
tratamento, o tratamento € um tratamento longo...pode cair o cabelo, ai
isso tudo. Mas foi falado primeiro comigo e com meu marido, depois que
chamou e falou com P. , P. chorou mesmo. Chorou. Ai eu abracei, ndo
€? A gente como mae [...] (Mae 5)

No entanto, reconhecem que ndo sabem como ou o que vao enfrentar com
seus filhos quando chegam ao hospital para tratamento, ainda impactados com o

diagnéstico.
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[...] quando eu entrei aqui, ....eu achei que eu ndo estava aqui, ndo &?
Meu corpo estava parece que meu espirito estava flutuando néo sei para
onde. Parecia que eu estava fora de mim. Me senti assim num mundo
gue eu ndo conhecia. Eu fiquei gente onde é que eu estou? ...vocé
morreu e esta vagando? Digo gente meu Deus o qué que eu estou
fazendo aqui meu Pai? ....olhar para um lado via uma crianca, olhava
para o outro via outra crianca com uma coisa diferente....Ai fiquei assim
anestesiada por um tempo. Fiquei assim ..uma semana vindo para ca
semi anestesiada, meia perdida...Porque foi complicado a gente
...Aceitar assim...Para mim eu tinha aceitado, mas na hora que vocé
sabe realmente o resultado, o impacto, vocé, parece que vocé sai da
cadeira, flutua, parece some. (Mée 2)

[...] Ah, isso mexe muito com a gente, ndo é? A gente fica muito assim...
(emocionado) ...abalado, ndo é? Porque ndo esperava isso, hdo é?
Nunca a gente ??? acontecer isso, mas aconteceu a gente tem que
enfrentar, ndo é? ...Enfrentar e ndo demonstrar para P. que a gente
também esta abatido, ndo é? Porque isso é fundamental, ndo é? A gente
se mostrar forte na frente de P., ...Que a gente esta com junto,ndo é?
Porque abateu, abalou muito, baqueou a gente, mas nao sei, a gente
esta... Minha esposa quando soube na mesma hora chorou direto aqui
[...] (Pai 6)

No decorrer do tratamento, a doenca do adolescente altera a rotina da
familia e os pais ainda lidam com os proprios sentimentos e dos adolescentes no

enfrentamento ao cancer.

[...] A nossa vida tem se resumido a isso. A esse cuidado a P, a
expectativa de um futuro melhor para P. e a certeza de que nesse
periodo tem amparo. No6s temos recebido atendimento...bons
atendimentos e temos a certeza plena de que tudo foi feito bem, bem
direcionado e a nossa expectativa agora é s6 futuro mesmo, para que P.
viva bem, que cresca e possa realizar os seus sonhos. (Pai 5)

[...]n4 muita revolta de P. com isso...ndo se conforma, sabe? ...ndo
interage, sabe? fica no isolamento. Porque teve que parar de estudar. Ai
no inicio desse ano nao pdde voltar a estudar. E assim, nho comec¢o do
tratamento estava correndo tudo muito bem, estava uma maravilha. Ai
teve que fazer a radio. A radio, meu Pai! Acabou com P. sabe?...Mexe
com a personalidade, com o jeito, mexe tudo. Todas as méaes assim que
a gente conversa, fala que é a mesma coisa. (Mée 4)

P. ndo tinha nocao do que se tratava. E ele (0 médico) foi bem, bem
direto, porém muito profissional. Ele falou que se tratava de um tumor e
gue poderia ser um tumor maligno. E informou das consequéncias, dos
cuidados e da urgéncia de ir buscar um atendimento...Até entédo P. ficou
muito estavel, porém com muito susto, porque tem treze anos de idade.
P. ndo teve uma reacdo de espanto ou de pavor, se manteve muito
estavel. Fomos para casa e |4 conversamos e se manteve da mesma
forma. [...] Quando foi dito para P. que era um tumor, depois da biépsia,
gue era um tumor maligno, sim, P. desmoronou, abalou-se, chorou
bastante, nos tivemos que conversar bastante. E nesse momento sim,
houve expressdo de bastante sentimento e questionou por que tinha que
passar por isso e ai nos todos ficamos um pouco abalados por conta da
reacdo de P...Mas foi o U(nico momento desse espanto, desse
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desespero, ...na primeira vez que P. demonstrou isso, foi nessa consulta
guando de fato soube que se tratava de um tumor maligno. (Pai 4)

O cabelo é a preocupacao de P., a doenga ndo. Nem se preocupa com a
doenca na perna. Ficou dezessete dias com a touca na cabeca e
ninguém tirava....Por qué que Deus fez isso comigo? Eu ndo mereco isso
mael...] (Mée 2)

Os pais utiizam pouco o0s transportes publicos municipais ou
intermunicipais, pois os adolescentes usam cadeiras de rodas ou muletas, sendo
gue a espera nos pontos dos 6nibus é demorada para ficarem em pé ou mesmo
em cadeiras de rodas, tendo que estar cedo no AB para serem atendidos. O uso
de transporte publico pode acontecer quando os adolescentes j4 estdo mais
habituados as muletas, mas permanece a necessidade de estarem
acompanhados. Na ida e voltado hospital, os pais optam por transporte proprio
quando possuem, ajuda de pessoas vinculadas por amizade e/ou pelas igrejas
que frequentam, vans de transporte, taxis ou carros por aplicativo.

[...] os irmaos (Igreja) tém trazido e levado para casa, sem custo para a
gente e isso a gente vé a dire¢do de Deus nisso ai. Desde que comecou
o tratamento, Todo o processo inicial de coisa e ja comecou a fazer a
guimioterapia,....Os irméos da igreja tém ajudado, especialmente nessa

area aqui de locomogdo....As vezes financeiramente também eles
chegam, déo uns trocados l4 para a minha esposa. (Pai 6)

Por vezes necessitam recorrer a permanecer mais proximos ao hospital,
quando a QT esta numa fase mais intensa quando é necessario fazer véarios dias

da semana.

[...] Que P. ficava cinco dias fazendo tratamento... Quimioterapia de seis
horas, entédo esses dias eu ficava (mais perto), porque a gente tinha que
chegar aqui muito cedo. (Mée 12)

Eu estou trabalhando...Ela ndo esté trabalhando. Eu trabalho no turno da
noite. Eu venho para ca direto, sem dormir sem nada, que eu venho
direto para ca. Ai é dia sim dia ndo. Amanha eu estou de folga....D4 para
ver que P. esta com fisionomia até melhor, ndo é€? [...] Que a gente mora
em xxx e se a gente fosse arcar com essas despesas de subir e descer
todo dia, praticamente ficaria dificil, nao é? Em termos financeiros]...]
(Pai 3)

b) Entendimento insuficiente dos PCs como limitante a autonomia.

Ao serem atendidos no hospital e ja tendo passado por dificuldades de

diagnostico tendem a ndo perguntar muito e a aceitar as orientagbes médicas e
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dos outros profissionais sem muitos questionamentos. O diagndstico sendo
confirmado e os exames viabilizados, a proposicdo terapéutica € apresentada
como um esquema de tratamento, processo da medicacdo ou mapas terapéuticos

e nao PCs.

[...] (Vocé sabe o qué que é um protocolo?)..Nao. Eles foram explicando
conforme vinha as situagfes....Sempre eu estava sendo avisado. vai
fazer essa medicacdo para isso e para isso, ou vai fazer uma certa
medicagdo para isso e para isso. Sempre eles estavam me dizendo o
nome e dizendo para qué que servia aquele, aquela medicacéo nele.

(Pai 1)

E de medicamento eu ndo entendia nada. Negdcio de medicamento, o
processo. Quando a doutora me deu o processo da medicagdo que P. ia
tomar eu ndo entendi nada. (Pai 2)

Ao inicio dos PCs iniciais, os pais recebem as orientacbes pelo OPs
estando ou ndo com os seus filhos internados. Essas orientacdes sao feitas
oralmente ou com auxilio dos “mapas terapéuticos”, PCs visualmente
reproduzidos, e que definem as diferentes fases da quimioterapia, dependendo do
tipo de céancer. Muitos pais ndo conseguem entender, apesar da repeticdo das
explicacbes e medicacdes propostas ou como elas funcionam. Por vezes se
apoiam em outras maes e trocam informacfes entre elas. A maioria tem

dificuldades de repetir, lembrar os nomes das medicacfes ou as fases da QT.

O mapa é um controle que eles ddo para a gente, para a gente ficar
certa como P. estd, o qué vai fazer. Esse mapa é assim/esse que vocé
faz...O (médico) aqui falta me explicar esse aqui para fechar um ciclo. O
médico falou que séo trinta e dois... O médico me deu até a segunda
folha que eu nem sei onde eu botei...E tanto papel que eu...eu anoto no
caderno...para mim ficar por dentro, porque vocé conversando com as
maes, as maes perguntam,,,Qual é o ciclo que P. esta fazendo? Quais
sdo as medica¢gbes? Entdo tudo eu tenho que anotar, porque......as
pessoas perguntam, médicos perguntam...Porque tem varias
guimioterapias, eu ndo sabia. Porque conversando com as maes tem
umas que tém cinco, seis anos aqui..Eu estou seis meses ja estou
pirando, imagine cinco, seis anos [...] (Mée 3)

Eu olhei para aquilo assim, eu ndo entendi nada, ndo é? O médico ndo
teve culpa, explicou, o P. entendeu. Ndo mae, da para entender. Ai
conforme as coisas foram passando é que a gente foi entendendo, os
processos, ndo é? Que tem etapas. E, mas eu nunca perguntei sobre
medicag¢do, como, 0 qué que €, para que, como. (M&e 7)

Uma das maes conseguiu expor parte da QT e citar a infertilidade como um

efeito colateral. Também afirmou que ndo houve outra proposta terapéutica, além
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daquela que foi ofertada. Ou mesmo temor pelos efeitos colaterais, o que leva

alguns a evitar uma busca de melhor conhecimento.

[...] uma sessdo é composta com duas “Cisplatina” e duas de MTX.
Depois duas Cisplatina e duas de MTX. Terminou ontem a de MTX. Ai
nés fechamos duas sessdes... completa com dois de Cisplatina e duas
de MTX....Tem até um nome, mas eu ndo lembro, ndo sei falar esse
nome....por exemplo...um tempo quando estiver maior, de repente pode
ndo conseguir ter filhos, que pode prejudicar. Isso tudo foi explicado [... ]
(mais de uma proposta terapéutica que vocés tiveram ?) Ndo.  (Mée 5)

[...] Fiquei perdidinha. As vezes eu procuro nem entender muito, porque
as vezes € muita coisa eu fico com medo...Muito medo. E as vezes eu
olho assim eu vejo tanto remédio que P. toma ao mesmo tempo, ai eu
digo meu Deus, a pessoa nem da para saber que tipo de remédio, qual o
efeito que ele faz, eu fico com medo. Eu acho que é medo que eu tenho
em querer saber e pode dar reacéo a isso, pode causar isso, causar a
aquilo, ai eu prefiro ficar, eu acho que eu prefiro me travar um pouco em
guerer saber essas coisas [...] (Mée 2)

Alguns pais comparam 0 que conseguiram até o momento em relacdo ao

tratamento e se sentem agradecidos pelo que receberam até o momento.

Em vista do que a gente vé ai fora, ainda mais uma doenga que te traz
muito assim, empenho de uma equipe toda. E todo mundo exame, muita
medica¢éo, muita... Tudo muito. Eu nédo tenho que reclamar mesmo. Eu
tenho que agradecer e vou te falar, a qualidade excepcional, de
atendimento, de proporcionar tudo. E agilidade em medicacdo, em
consulta € cem por cento. Aqui, se alguém reclamar desse hospital aqui
€ até problema. A palavra certa é sou grata porque a gente acaba
descobrindo. Entre a doenca do P. e o tratamento hoje s&o trés meses.
Foi muito, tudo muito rapido e se a gente fosse para um outro hospital de
um porte menor, talvez eu estaria hoje lamentando. Nao agradecendo...
(Mae 1)

Durante a apresentacdo do esquema terapéutico para o uso da QT de
primeira escolha os pais ndo sabem informar com seguranca sobre assinatura de
TCLE ou mesmo TA para seus filhos, mas referem que os OPs explicam a QT e
como vao ser feitas, assim como procedimentos de instalacdo de cateter de
permanéncia, chegando mesmo a propor ao adolescente a escolha do tipo de

cateter.

N&o sei porque assim, na época eu queria que P. fizesse o tratamento,
mas assim, eu confirmava...que eu achava tipo assim, que so tinha
aquele tratamento. Era aquele que ia ser usado e so tinha aquele.

Ah porque eu acho que os médicos sabiam que aquele ia ser o melhor,
entdo por isso eu ndo perguntei (sobre outro tratamento). (Méae 12)
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Os médicos, dentro do possivel, eles explicam tudo. E porque a gente as
vezes ndo entende e acha que eles falaram as palavras que os médicos
falam, ndo é?...Entdo eu vou peco, tem que ser bem claro....Porque as
vezes é dificil vocé entender algumas coisas que o médico fala....Mas
assim, eles explicam, se vocé parar no corredor e pedir uma informacao,
eles falam. Os enfermeiros também a mesma coisa. [...] Na primeira
sessdo de MTX que P. fez, que eu ndo sabia como é que era... e a
enfermeira, ela explicou o passo a passo, deu uma folhinha explicando
como é que faz, para vocé...Achei muito bom isso. (Mée 4)

O que foi proposto foi quando P. foi colocar o cateter, que poderia ser
aquele totalmente implantado ou aquele que fica com a pontinha para
fora...Ele (o médico) chamou a gente e falou. Tem que colocar um
cateter para comecar o tratamento, porque fica melhor para nao ter que
todo dia ficar furando...Ai nés temos dois tipos de cateter, ai mostrou.
Esse totalmente implantado e o outro que eu nao lembro o nome...Ai ele
perguntou para mim, perguntou para P. que respondeu que queria 0
totalmente implantado]...] (Mée 4)

A participagcdo mais ativa percebida pelos pais € no processo decisorio
guando existe a indicacdo para amputacdo de um, ou mesmo, dois membros
inferiores. A indicacdo de endoproteses com preservacdo dos membros nao é
possivel para todos. E necessario analisar cada caso e depende de algumas
caracteristicas do tumor local, como tipo, tamanho, disseminacgédo e invasividade.
A decisdo quanto ao tipo de tratamento local, seja amputacdo ou pela colocacéo
de endoprétese, muitas vezes so € possivel no decorrer do tratamento. Em outros
momentos, € necessario tomar decisfes urgentes em que 0S pais nao estdo

preparados para tal.

[...] chegou la na sala, foi la no CTI, falou que tinha que operar P.
urgente, que estava correndo contra o tempo, que ele (médico) queria
salvar a vida dele... Ai P. operou com febre, plaqueta baixa, tomando
soro e em coma.... Eu fiquei tdo desesperada. Eu liguei para o pai e ele
saiu e nao levou o telefone, liguei para o meu filho mais velho, tinha
saido com para almogar....Eu figuei em pénico. Ai liguei para a minha
patroa. ah ndo tem ninguém? Eu ja desesperada. Gracas a Deus nesse
ponto ela foi muito minha amiga. Falou ndo. Assina (o termo de
autorizacdo), vocé nao esta sozinha, pode assinar. Ai eu fui e assinei.
(Mae 3)

Eu sabia que eram as meninas porque eu conhecia 0s nomes, nao é? Ai
ele falou que X vai fazer remocédo de articulacdo de coxa. Eu falei, ah
caraca ela vai amputar? J& tinha posto a protese...Ai... E outra crianca
também que estava retornando depois de um ano porque tinha reincidido
...E P. ia fazer novamente o tratamento de quimioterapia [...] E foi onde a
gente percebeu.,..Depois conversando de novo, vai ser melhor para vocé
a retirada, porque vocé vai se recuperar mais rapido....Dai a gente foi
abrindo o campo da mente...Foi vendo que uma amputacdo te da mais
possibilidade. Porque o qué que acontece? E todo um processo da vida,
ndo é? Uma questdo que foi interrompida. E até vocé retomar isso de
novo vai levar um tempo, ndo é? ...Entdo quando vocé olha para tras
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iSsso mexe contigo. Porque vocé interrompeu um sonho que vocé tinha.
Mas é s0 trabalhar agora. Vé que ha possibilidade de P. ...voltar a fazer
as coisas que sempre sonhou..E s6 uma questio de tempo e
adaptacao. (Méae 7)

Quando ha situagbes de casos dificeis, questdes decisorias sdo resolvidas
através de decisbes da equipe multidisciplinar. Os pais ndo participam destas
reunides, mas a decisdo é discutida com os pais posteriormente. Ha um periodo
de reflexdo até que os pais entendam e assinem o0s termos de autorizacdo e a
decisdo pode ser intermediada com a ajuda dos cirurgibes e da equipe
multidisciplinar antes e depois da cirurgia.

Ah, essa ai € a parte bem chocante....O momento da amputacgéo foi... Foi
complicado, porque a gente fica... A gente cré num Deus e a gente fica
com a fé no momento. ..Mas a realidade as vezes é totalmente diferente.
Foi no caso de P.. Que ia fazer amputacéo, eu fui contra......no primeiro
instante, até porque ele tinha um exame para fazer numa segunda-feira.
Entdo eu s6 queria que fizesse apos esse exame. E foi concedido. O
médico Dr. X falou entdo esta bom. N&o vou fazer até ele fazer o exame.
Era uma ressonancia. Ai quando ele fez a ressonancia, o0 médico viu que
a situagdo dele estava mais grave do que o Ultimo exame... ... ele me
mostrou...disse oh, agora olhe a imagem para vocé ver que realmente é
preciso. E foi feita a amputacdo. Concedi...da amputacdo dele. (Méae 2)

Por outro lado, apés a amputacdo procura-se perspectivas futuras

imaginadas a partir de um contexto positivo e feito de expectativas.

[...] E conversamos muito em familia. Agora a pouco mesmo estavamos
falando de prétese. E P. me mostrando na internet algumas proéteses que
viu e que achou boa, que vai trazer de volta uma liberdade de vida.

E desde entdo tem sido assim. P. agora a pouco perguntava: Sera que
eu vou estar com a protese até dezembro?.... JA pensando num
programa que estava planejado ha algum tempo atras. E tem vivido cada
dia assim de planejamento e expectativas. (Pai 5)

c) Internet e redes sociais ndo padronizadas limitantes a informacéao.

Os pais buscam informacgdes sobre as doengas na internet, mas de forma
irregular e que dependem do modo como as utilizam. Alguns pais reconhecem
gue a busca os ajuda por informagcées num contexto de expectativas de futuro,
mas nao fazem uma busca orientada. Outros pais dizem que as buscas néo os

ajudam e por vezes confundem, principalmente se forem acessos com relatos de
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casos ou de complicagbes. Por vezes acabam se chocando com as pesquisas
onde ha imagens e casos com desfechos ruins, tendendo a se afastarem e
preferindo conversar com a equipe profissional e/ou estabelecer vinculos maiores
com as equipes médicas e multiprofissionais que acabam gerando maior nivel de
confianga, estreitando as relagdes com os OPs. As redes sociais sao utilizadas
para conversar com familiares, amigos ou conhecidos sobre assuntos amenos e

nao ligados a doenca que fazem perguntas gerais sobre a saude do adolescente.

[...] meu marido é que pesquisou muita coisa pela internet, que viu que
pode ser um trauma psicolégico (sic), pode ser uma queda, pode ser um
crescimento exagerado. Ele que leu isso tudo pela internet. (M&e 5)

Eu uso pesquisa via Google...Porque até entdo nunca tinha mergulhado
nesse universo, ndo por descaso, porque nao fazia parte da minha rotina
de vida. Sempre conheci os efeitos do cancer, os traumas que o cancer
causa em familias, mas por ndo fazer parte naquele momento desse
universo, nunca me aprofundei. Mas desde entdo tenho procurado me
informar, pesquisar bastante a respeito do tratamento, a respeito do que
é de fato o cancer... e também dos recursos que a pessoa tem pés
cancer ndo é?... Pds, no caso de P. pos-cirurgia de amputagéo...nés
procuramos nos informar bastante... e temos essa base hoje até para
ajudar. Foi a forma que ndés encontramos para passar com P. por esse
momento. (Pai 5)

O que eu mais fiz, quando eu descobrir...o nome da doencade P., o que
eu mais fazia era ir para a internet, mas agora eu nao vou mais. Agora
eu ndo...Prefiro ndo ver, ndo saber...Antes eu perguntava muito, eu
indagava muito e eu acho que vocé fica sofrendo por
antecedéncia...Porque ai eu fico me envolvendo, sabendo muito, eu
comeco a sofrer antes de acontecer. Entdo eu prefiro, entendeu?
Esperar, botar na mao de Deus, e ndo me envolver muito. Porque no
comeco eu ficava noites e noites no google pesquisando e vendo, sabe?
Tinha, mas assim, depoimentos bons, ndo €? De pessoas que foram
curadas. Mas também tinha depoimentos ruins entendeu?...E é aquilo,
vocé ndo pode achar que sO vai acontecer coisas boas, que a gente
sabe que ndo é. E igual a primeira coisa que eu virei para 0 médico X, e
falei, ela pode ficar com sequelas? O médico falou que isso é
imprevisivel. Todo tratamento pode deixar sequelas...O cérebro € o
comando, que comanda os movimentos. Entdo assim, a gente tem que
se preparar logico, ndo é? Porque também ser pega de surpresa € muito
ruim...Mas eu ndo me aprofundo muito assim ndo. S6 o necessario
mesmo, porgue a gente sofre menos. (Mée 4)

Olha eu cheguei até a comecgar olhando na internet, mas os médicos
falaram assim, olha, ndo entre muito no Google ndo, porque as vezes, as
coisas ali sdo extravagantes. Tem coisa demais ali que vocés podem
estar sendo informados de uma forma errada, entdo comeca a conversar
com o médico, que o médico vai mostrar melhor. Como é que é a
doenga, qual que é a doencga, 0 qué pode ocasionar, 0 qué que ela vai
proporcionar mais tarde, ndo é?..Apesar de eu ndo ter perguntado
muito, mas eu vou comegar a me interessar mais quanto a isso ai, nao
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€?...Por que, para que se esta tomando isso, ndo é? A gente sabe que
até agora € que a quimioterapia é para poder diminuir, parece que fazer
um engessamento naquele local ali para P. poder fazer uma cirurgia, ndo
é? ...E conforme for colocar a prétese. Mas o0 médico falou que P. pode
vir a amputar a perna. (Pai 6)

6.3 Entrevistas dos Adolescentes

Foram selecionados 16 adolescentes que preenchiam os critérios de
inclusdo, sendo incluidos 05 adolescentes, P3, P5, P7, P10, P14. Dois
adolescentes com 14 anos, 1 adolescente com 15 anos e 2 adolescentes com 17
anos. Quatro adolescentes entrevistados estavam em tratamento por
osteossarcoma, 02 adolescentes com 14 anos, 02 adolescentes com 17 anos e
01 adolescente de 15 anos em tratamento por ganglioglioma medular anaplasico.

Abaixo idade e o nivel de escolaridade quando foram entrevistados.
Nenhum deles havia retornado a escola desde que iniciou o tratamento. Todos
estudavam em escolas publicas e se encontram afastados das atividades

escolares. O periodo de afastamento da escola chega a 2 anos.

Tabela 7 — Escolaridade, idades, tempo das entrevistas de 05 adolescentes
e participacao dos pais

Tempo/ ) Participacdo dos
Adolescentes Idade ) Escolaridade _ )
Entrevistas pais na pesquisa
(o]
P10 14 anos 28’ 48” 1OEmD 218, nao
fundamental
(o]
P5 14 anos 16’ 29” b sim
fundamental
(o]
P14 15 anos 11 51” el 21 sim
fundamental
P3 17 anos 6 23" 1° ano Ens. Médio sim
P7 17 anos 41’ 47" 1° ano Ens. Médio sim

P10 tem dois irméos de seis e 10 anos. Todos moram numa casa, que fica
no mesmo terreno, onde existem outras casas de familiares proximos. V& o pai,
gue mora afastado, aos domingos. Tem um padrasto que leva ao hospital quando
necessario. Os pais nao foram incluidos nas entrevistas, mas autorizaram que

P10 pudesse participar da pesquisa. Foi feito o diagnostico de osteossarcoma em
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abril de 2016 e em dezembro colocou a endoprotese. Desde que foi feito o
diagndstico ndo foi mais a escola municipal que frequentava. P10 gosta muito de
conversar com os familiares e principalmente a mée. A entrevista ocorreu no AB.

P3 mora com a mae. Os pais estavam separados, mas em decorréncia da
sua doenca passaram a viver juntos novamente. Tem irmaos de 18 e 24 anos,
mas ndo moram com P3. Pais participaram da pesquisa. Foi feito diagndstico de
osteossarcoma e em maio de 2017 houve amputacdo de um dos membros
inferiores. Faz QT e usa muletas. A méde acompanha P3 na maioria das vezes ao
hospital, mas o pai mesmo trabalhando a noite reveza com a mée. Estudava num
colégio estadual. Parou de estudar desde que foi feito diagnéstico. A entrevista
ocorreu no AB na sala de QT.

P7 mora com a méae e irmaos com 21 e 25 anos numa casa, o pai faleceu
de cancer. Mae participou da pesquisa. O pai levava P7 a escola todos os dias e
eram muito préximos, o irmdo mais velho tomou o lugar dele e com o tempo
passou a escola sem companhia. Gostava muito de ir ao colégio aonde estudava,
cuja matricula foi trancada e é longe da casa onde mora. Chegou a trabalhar
numa padaria. Praticava muitas atividades fisicas, incluindo atletismo no colégio.
Toca violao de vez em quando, desenha e se expressa bem. Tem interesse e
curiosidade em varios assuntos diferentes, procurando entender e saber o0 que se
passa com a sua saude. Tem preocupacao no que sua doenca interfere na vida
da mae. Se refere a familia como sendo muito unida. O diagnostico de
osteossarcoma foi feito em 2016. A amputacdo ocorreu ap0s um processo de
reflexdo, principalmente entre P7 e a mae, que envolveu a possibilidade de
recidiva, complicagdo do uso da prétese e processo de adaptacdo. Foi
entrevistado no AB.

P5 mora com os pais que tém um filho cada de casamentos anteriores.
Esses meio irméos ndo moram com eles. O local onde moram € o mesmo ha 22
anos e frequenta desde pequeno uma comunidade religiosa, da qual o pai é
pastor ha 26 anos. Mae cuidava de idosos e cursou o0 ensino médio de formacao
de professores, no momento nédo trabalha. Pais participaram da pesquisa. O
diagnoéstico de osteossarcoma ocorreu em janeiro de 2017, quando P5 recebeu o
atendimento a primeira vez e depois veio transferido para o hospital. Foi indicada
a amputagdo posteriormente, e estd cumprindo os ciclos de QT. A entrevista

ocorreu no AB.



115

P14 morava numa casa na zona rural com os pais e 0s irmaos de 17 anos,
8 anos e 3 anos e a partir de 2015 comecou a ir a consultas, internagdes num
hospital na cidade onde mora e depois transferido para outro hospital
especializado para radioterapia e QT. Pais participaram da pesquisa. Deixou a
escola em 2015 quando foi feito o diagndstico. Tem um tipo de tumor raro na
coluna. O inicio dos sintomas foi em 2015 e foram piorando de forma progressiva
até que em outubro de 2017 e evoluiu com tetraplegia. Por ndo ter os movimentos
das méos ndo pode usar o celular, e vé televisdo ou escuta musica para se
distrair. Gosta de bicicletas. Prefere ficar com a mée e receber visitas que se
revezam no seu cuidado no hospital. A entrevista ocorreu no quarto da EP.

As narrativas foram categorizadas em trés nucleos de sentido com as

tematicas a seguir:

a) Compreenséao da doenca e PCs como limitantes a autonomia
b) Impacto da doenca e participacdo no tratamento como limitantes a autonomia

c) Internet e redes sociais ndo padronizadas limitantes a informacao.

a) Compreensédo da doenca e PCs como limitantes a autonomia

O diagnostico de cancer foi recebido antes de terem acesso ao hospital
especializado. O conhecimento melhor sobre a doenca foi dado pelo OPs e

equipes multiprofissionais e/ou os pais explicaram depois.

[...] (Quem deu a noticia para vocé?)..Foi a doutora...da emergéncia.
(de um hospital ndo oncolégico) (P3)

[...] Soubemos o diagnéstico (em outro hospital). Ndo quis saber de nada
ndo...Naquele momento ndo...Eu perguntei para eles, eles falaram o qué
gue é...ai eu entendi. Depois eu nao perguntei mais nada, que eu nao
gueria saber.... Agora eu comecei a procurar mais, saber mais sobre o
cancer ndo €?....s0 que aqui que eles explicaram mais... A gente chegou
aqui ai eles falaram qual os remédios iriam ser e tal ai quando
comecar...Eu queria entender mais, saber mais um pouco sobre essa
area oncolégica. Ajuda a entender o qudo sério é ndao é? Essa
doenga....existe varios, varios tipos de cancer... que tipo assim, que o
cancer mata ndo é€? E que o osteossarcoma é um dos que reage/rasga
assim, que ndo tem muita divulgacéo esse tipo de cancer, que eu acho
que deveria ter, porque da muito em adolescente e crianga e que se
descobre muito tarde, ai talvez ndo tenha mais jeito. Descobri vérias
coisas. (P5)
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Antes de outubro (2016). Ai depois a dor ndo passava comecava a
piorar, ndo estava conseguindo mais correr rapido, s6 conseguia correr
devagar ai, ...depois ai eu fui no ortopedista X...E um particular...e néo
viu nada...Ai, ai passou pelo fisioterapeuta, fisioterapia...fiz tudo,
melhorou um pouco, mas, melhorar, melhorar ndo... Ai a gente voltou
para o ortopedista para fazer uma ressonancia. Ai na hora que ele fez a
ressonancia e um Raio X......ele viu que tinha alguma coisa bem séria...a
gente veio aqui no dia seguinte .. No dia seguinte...ja fizeram
biopsia...Tem um tumor aqui, ndo €? Ainda tem que fazer uma
biépsia....Ele confirmou assim, bem, bem...Ai, mas néo foi dificil para
mim, é que eu ndo sabia da dificuldade do tratamento. Ai ndo tinha
nogao. (P7)

[...] ai minha mé&e procurou saber e tinha um postinho de saldde e néo
conseguia, ndo conseguia saber o que era, falavam que era crescimento.
Minha mé&e teve que pagar um particular, fazer o Raio X, fazer os
exames. E ai a médica pediu o exame de ultrassom e exame de Raio X,
para ver se era agua no joelho. .s6 0 Raio X mesmo...Ai ela viu, ela me
passou...para um outro amigo, que ai conseguiu me botar la dentro com
pressa. Ai eu fiz a bidpsia ai de 14 eu vim para ca direto. No caso assim,
uma semana de resultado, no dia seguinte do resultado que a gente
pegou, a gente ja veio para ca..sempre deixaram bem claro... nunca
esconderam de nada, tudo sempre eles falavam, vai acontecer isso,
isso...desde o inicio...Eles falavam que era um tumor. Mas como eu néo
sabia o0 que era tumor...entdo eu nao estressei. Mas mesmo quando eu
soube eu também fiquei na calma. Mas desde entdo sempre soube,
sempre soube. (E agora vocé sabe o que € o tumor?) Sei. (P10)

[...] entdo a X. (enfermeira do AB) pegou explicou para mim. A Y. (outra
enfermeira) que saiu agora a pouco e Varias outras pessoas daqui...E
uma célula ruim, que ndo pertence ao nosso corpo, ndo é? Que ela vai
crescendo e se ndo cuidar ela vai para outro espago do corpo. (vocé
sabe que tipo que é?) E osteossarcoma. (P10)

Foi em W. (cidade onde mora) e depois eu vim (para outro hospital). Eu
me internei l4. (O médico conversou com vocé?) N&o. N&do. Conversou
ndo. (Vocé perguntou alguma coisa para o médico?) Na&o...falaram
comigo que eu tinha tumor, s6 que eu nem sabia 0 que era la no outro
hospital l1a de onde n6s mora. (Vocé depois perguntou para o seu pai,
para a sua mae o qué que ele tinha falado? Vocés conversaram?)... Eu
nem perguntei nol...] (P14)

Os adolescentes costumam delegar aos pais, principalmente as maes a
responsabilidade pelo entendimento das medicacdes e ciclos de QT. Alguns ainda
conseguem discorrer de forma incompleta ainda sobre a QT com informagdes
passadas pela equipe médica e também aquelas passadas pelos pais. Os
esquemas de medicacdo ndo sdo apresentados como PCs.

Falam sobre os ciclos e as medicacdes e que foram explicados, mas

agueles que discorrem sobre as medicacdes tém alguma dificuldade em explicar
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0S esquemas seguidos ou querem saber como funcionam. P5 e P7 que gostariam
de entender mais, e h4 aqueles que ndo sabem e/ou ndo se interessam em saber
como as medicacdes atuam. P5, P7 e P10 discorrem sobre as QTs. P7 e P10
falam sobre os cuidados que tém com os efeitos colaterais sobre os rins. P5 e P7
sdo aqueles que demonstram maior interesse em saber sobre a doenca e o
tratamento, mas com enfoques diferentes, P5 sabe os esquemas terapéuticos e
P7 tem maior curiosidade em saber com as medicacdes funcionam. P3 e P14,
nao demonstram interesse em perguntar e P14 sabe que faz radioterapia, mas
esquece 0os nomes dos medicamentos que usa, sendo dificil lembrar. A mae sabe

e conversa com médico.

[...] Ah, eu estou na minha décima primeira quimioterapia...(Vocé sabe o
nome dos medicamentos que sado aplicados juntos?. N&o. (Vocé
pesquisou sobre eles?) Nao. (...0s médicos passam os medicamentos e
vocé pergunta algo?) Nao. (P3)

[...] (& explicado primeiro a definicdo de protocolo como um esquema de
medicamentos e o paciente aplica na conversa). A médica (explicou)
mais ou menos assim, ela me deu ndo €? O papel do protocolo... e que
seriam feitos dois ciclos antes da cirurgia e depois mais quatro depois da
cirurgia. E s6 isso que ela me explicou. (nome dessas medicagcbes vocé
sabe?) Nossa. Cisplatina e MTX. As duas medica¢bes que eu tomo...(E
vocé procurou ver como funcionam?) N&o.... mas...vou terminar
segunda-feira. Ai eu volto para fazer o segundo ciclo...que é a Cisplatina.
Eu tenho que fazer dois dias de Cisplatina, ai depois tem um descanso,
ai volta para essa MTX. Na segunda-feira que vem eu fagco MTX. De
novo. Que sdo duas segundas de MTX. Ai eu ja fiz essa segunda ai
fecha o ciclo na outra segunda com MTX. Primeiro ciclo. A minha médica
falou que precisariam quatro ciclos. (P5)

N&o sabia como é que era os remédios...depois que eu fiz a segunda
gue era MTX, eu comecei a ver que era diferente.... Ai depois que eu fui
tendo nocdo do tratamento, comecou...conhecendo como era o tumor,
todo o tratamento... Eu vi que era meio dificil... Mas ai a gente estava a
indo em frente, ndo é? Ai em questdo da familia eu estava, estava tudo
bem, ai depois chegou a amputacéo depois de dois ciclos. (P7)

Depois de amputacdo, medicamento da dor fantasma, que eu fiquei bem
curioso também, porque a gente sentia a perna...que ndo tinha mais. E
gue ele corta o nervo, entendeu? E 0 nervo esta aqui ...Por isso que eu
sentia dor. Ai, ai quando tinha...Eu tomava uma sequéncia de um monte
de remédios...eu ficava com curiosidade se um remédio ndo reagia com
outro por exemplo...Eu sempre perguntava, eles falavam que néo, P.
pode ficar tranquilo. Porque eu sempre fiquei, de tomar muito remédio...
Mas ai eu comecei a entender bem assim, o processo. Foi tudo, foi tudo
simples...Hoje eu vi l4 que, depois eu vi que o Cisplatina, era Cis com
Doxo,...Eu vi que depois mudou. Estava s6 Doxo. Ai eu fiquei
aliviado...Porque a Cisplatina era ...cada dia eu fazia nove horas, depois
cinco horas de hidratagdo. Ai era bem chato mesmo ficar esperando. E
ai depois eu vi que mudou...Ela falou que era para eu ficar duas horas
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num dia e duas horas no outro s6. Ai depois que eu vi que era quatro
horas na verdade, quando eu fiz. Ai eu vi, que era bem simples assim a
guimioterapia. (P7)

Tranquila, tranquila...a quimioterapia. Sdo o MTX, o Doxo e s6. Demorou
um tempo para mim gravar esses nomes bem dificeis ta? A Doxo eu
terminei agora....E agora que eu estou tomando s6 a MTX que eu estou
tomando, que eu fiz ontem, que agora eu estou lutando muito para ndo
prejudicar meus rins. Se eu for fazer MTX e ndo vim para ca durante trés
dias ou dois, eu posso ficar internada, ou posso ficar bem pior, ou até
mesmo morrer, ndo é? Assim é bem fortes (medicagdes). Eu vou ficar
mais uns cinco anos aqui de tratamento, ndo é€? E depois eu vou ficar
vindo frequentemente cada cinco anos. Tipo assim, eu venho de um més
em um més, depois de seis em seis meses, depois de um ano. Foi o que
me explicaram. (P10)

A QT é um periodo lembrado como muito dificil. As consequéncias dos
efeitos colaterais no aspecto fisico como a queda de cabelos em P10,
comprometem o aspecto emocional, assim como 0 &nimo em seguir 0 tratamento.
P7 se queixa que ficou debilitado e isso o fez ficar desanimado pensando que iria
acontecer todas as outras vezes que fizesse QT.

Que quando eu fiz a primeira sessdo, que eu fiquei bem mal ..eu
imaginei que eu ia ter que fazer tudo de novo...Trinta e uma. Ai eu
imaginava que eu ia ter que fazer tudo aquilo varias vezes...Quando eu
fiz a primeira...E pensei que ia ser tudo igual......depois que eu fiz a
segunda que era MTX, eu comecei a ver que era diferente [...] P7

b) Impacto da doenca e participacdo no tratamento como limitantes a autonomia

O impacto da doenca e do tratamento repercute nos adolescentes tirando-
Ihes autonomia de ir e vir num periodo da vida que estariam aprendendo a
assumir decisdes e se desvencilhando dos pais. A doenca lhes imp8e uma

dependéncia fisica e emocional aos pais.

[...]JAh, me incomoda mais porgque as vezes uso muleta e as vezes ir a
algum lugar para ficar mais livre. Tirando isso é s0 isso mesmo.
(escola?)Tranquei... (P3)

Ah, eu fiquei bem triste. Muito triste. Acho que cortei (cabelos) até
antes,... Ai quando eu soube eu fiquei bem mal , mas eu néo fiquei a
ponto de chorar, mas fiquei bem triste. Ndo atrapalhou muito ndo. Eu
emagreci bastante ta? Eu cheguei aqui eu estava com ...Quarenta e
cinco. Depois eu abaixei para trinta e nove...Agora que eu comecei a
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engordar. Hoje eu estou cinquenta. [...Jminha m&e sempre estava
comigo. Entdo ele (padrasto) afastou minha mé&e para minha mée néo
ver muito dessas coisas que tem aqui... Entdo todo dia ele esta aqui
praticamente. (P10)

[...] Ah o tempo ndo passa (0 que incomoda mais).E... O dia inteiro
deitado assim. E. N&o poder fazer nada. Sempre as mesmas coisas. O
gue geralmente me incomoda, é so6 [...] (companhia)Na verdade & mais
minha mée. Eu gosto de ficar mais com ela...(distracdo) conversar assim,
guando vem visita essas coisas assim distrai a gente também. Nao sei a
mim, mas eu acho que ajudaria sim. (Vocé conversar com outros
pacientes internados aqui?) Sei l4, eu acho que sim. (P14)

De acordo com o tipo de cancer, a endoprétese, ao poder ser indicada

acabou por proporcionar a P10 uma qualidade de vida positiva.

Hoje é diferente porque eu fiz a cirurgia. Retirei o tumor e colocaram uma
prétese, entdo até recuperar o movimento da protese direitinho. Mas eu
pulo... ando...correr eu nem corro, porque ndo da. Mas eu ando normal
assim. Dia 13 de dezembro de 2016. E eu figuei uma semana aqui e
depois eu fui para casa. Fiquei dois meses de repouso, depois comecei a
fazer os exercicios. Hoje eu ndo preciso de nada para botar o pé no
chéo. Andando normal. Na verdade poder eu até posso (correr). S6 que
ndo da porque a minha perna ainda ndo dobra bastante. Com a nossa
perna normal a gente dobra tudo. A minha s6 dobra sé quarenta e cinco
por cento. E vai da... Com a proétese ela vai dobrar sé noventa. Mas eu
vou dobrar total sé noventa e cinco. (P10)

As decis6es médicas passam pelos pais, mas nem eles ou os adolescentes
participam do processo decisorio sobre o tratamento, recebendo a decisdo
médica de forma consolidada.

[...] (opinar sobre o tto) Nao. Eu acho que ndo. Quem decide tudo séo os

meus pais. Até porque o que eles decidirem eu acho que vai ser o
melhor para mim, ent&o......deixo tudo nas maos deles. (P5)

Na verdade, eles convocam uma reunido e falam se eu vou poder
colocar a prétese ou ndo. Ai eles, eles falaram que eu ia colocar a
prétese e que a minha perna ndo ia ser amputada. Mas eles ndo me
perguntaram se eu queria ou ndo. Mas é obvio que n&o precisava, ndo
€? E s6. Foi s6 isso. (E seu padrasto) e a sua mée participaram da
decisdo da colocacdo da prétese?) Sim.... Meu padrasto € ndmero um.
(seu pai biologico também?) Nao....O meu pai bioldgico nao. (P10)

A necessidade de amputacdo ou ndo de um dos membros inferiores &
precedida de uma discussdo meédica na mesa redonda sobre a opcdo do uso de
endoprotese, sendo uma prerrogativa medica. Nesse processo nao ha

participacdo do adolescente ou familia, mas eles tém ciéncia do que se passa e
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que o assunto é discutido e que posteriormente h4 uma conversa com o
adolescente e familia. A decisdo do tipo de tratamento local, isto é a amputagéo
ou cirurgia conservadora depende de critérios clinicos, tipo de tumor,
invasividade, viabilidade cirdrgica e da reposta ao tratamento quimioterapico
original. Caso haja progresséo do tumor apesar do tratamento inicial instituido, e
dependendo do caso ou das condicfes clinicas do paciente podera haver
indicacdo de antecipacdo de amputacdo. Desde o inicio os pacientes e familiares
sao informados quanto as possibilidades a estas possibilidades de alteracdes na
no manejo do caso.

Os adolescentes relatam que o pior momento € a amputacao. Segue-se um
periodo de adaptacdo a nova condicdo de amputado, com uso de muletas ou

cadeira de rodas e posteriormente a possibilidade de uso de uma protese externa.

Bom entdo a gente foi encaminhada para |a para fazer a cirurgia......e ai
chegando la foi numa terca-feira, a gente chegou la que ia ser uma
cirurgia normal...s6 que ai eles viram os exames, ai quando foi quinta-
feira eles chamaram a gente para ir para la ai falou que precisaria
amputar a perna..porque o0 tumor tinha envolvido algumas
artérias...Olha, eu hoje eu entendo que precisou amputar porque
precisou, precisava mesmo ser feito...para ndo ter chances de ter,
aparecer outra célula em qualquer outro lugar....E sobre o que vai
acontecer, eu espero que termine logo o tratamento para eu voltar para o
meu curso, para a minha escola, voltar para ter minha vida normal [...]
(P5)

Em P7 houve uma comunicacéo inicial da retirada do osteossarcoma com
colocacédo da endoprétese, sendo depois indicada a amputacédo pelo aumento do
tamanho do tumor. Durante um intervalo de tempo entre uma decisao e outra, P7

pode refletir o que seria melhor para si e sua familia.

[...]JEu, eu, eu entendi assim, que por exemplo, eles viram minha perna,
0s médicos que foram |4, um monte de médicos...Mesa redonda. Ai os
médicos estavam la e chamaram a gente para falar e o que eles
explicavam foi bem simples. Eles explicaram primeiro que a gente ia
tentar usar a protese. Eu ia botar a protese,...eles explicaram como é
gue ia ser. Tirar um pedaco do 0sso onde o tumor estava e botar a
protese no lugar. Ai s6 explicaram isso, bem simples. (P7)

Ai s6 que eu, eu ficava com receio, ndo €? Com a protese, eu nao ia
poder correr, Aquela protese interna. Coisa que eu gostava muito de
fazer. Mas ai, ai eu ficava até imaginando se seria melhor amputar, ndo
€? ...porque ia ser um impacto bem forte para a minha mée. Se eu
tivesse que amputar depois, que ela ia ser preocupar comigo... S6 que a
gente voltou la no outro dia, ndo é? Ai ele (o médico) falou, bem sério
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para mim que o tumor estava grande, ndo é? Mas para mim o impacto
nédo foi, ndo foi nada dificil assim. Eu fiquei até um pouco mais aliviado.
SO que também a gente estava vendo que as criangcas com protese
estavam tendo muito problema....Assim, entre amputar e ter que fazer a
guimioterapia de novo, eu preferi mil vezes amputar. Porque eu ia me
sentir mais aliviado. Porque a quimioterapia foi bem forte também. (P7)

O afastamento da escola e dos habitos que mantinham contribuem para

seu recolhimento em casa, com uma maior aproximacao entre a familia, e pouco

contato com os colegas que possuiam antes do diagnostico.

SO mais os meus colegas de escola mesmo, que perguntavam como era
o tratamento...eu falava que eu fazia, tinha o ciclo, tinha uma
quimioterapia e eu fazia todos os dias, ndo é? Na verdade s6 tem
(conhece desde pequeno), 0 que eu mais, 0 que eu converso bem
assim...E os outros de 2013 para cé ...que a gente se conheceu. Eles
foram bem amigaveis comigo assim em relacdo ao céncer. Ficaram
preocupados. Os professores também, todo mundo ...preocupados em
relagdo a isso...Um piquenique |4 na escola, ndo €? Um evento para a
gente se encontrar, mas agora eu nao pude....Eu ja fui até na escola com
a perna amputada...no inicio do ano letivo eu fui, mas ndo consegui
acompanhar a turma.... ndo podia ir, ai ficava, uma semana nao podia ir
na semana toda e na outra semana ja ia fazer de novo. (P7)

Por vezes as explicacdes parecem insuficientes para atender o nivel de

curiosidade e interesses despertados. Pode haver constrangimento em pedir

maiores explicacdes aos médicos, por saber que esta tomando tempo de outros

pacientes.

[...] Ai eu ndo perguntava por essa questdo mesmo, porque...para nao
tomar o tempo dos outros pacientes. As vezes eu perguntava algumas
coisas, ela respondia bem basicamente, ai eu consegui entender um
pouco, ndo é? Para ficar me explicando detalhadamente como é que é
uma coisa, como é que é outra.... Porque a gente fica muito tempo
esperando, ndo é? (P7)

Por outro lado, o desenvolvimento de um vinculo de confianca entre o

adolescente e a equipe pode se fortalecer pelo modo como o adolescente se

sente acolhido e atendido.

[...] As vezes quando eu fico aqui na EP, eu ndo quero nem ir para casa,
porque é tdo bom de ficar, ndo da nem vontade de ir embora...Quando,
acho que foi no natal que eu fiquei aqui ... Todo dia, certo, todo dia
chegava gente conversava com vocé, perguntava 0 que vocé queria do
café da manha, o que vocé queria no almocgo, na janta. Tudo. Tudo eles
perguntam para vocé e todo dia chegava alguém para te dar alguma
coisa, algum presente...Meu pai teve que fazer duas viagens daqui para



122

casa para levar os presentes que eu ganhei. Eles explicam muito bem.
Eles sdo bem atenciosos com tudo. Eu gosto disso...Eu ndo tenho nada
0 que reclamar daqui mesmo. [...] P. vocé tem que tomar, porque senao
vocé fica com mucosite, depois vai ficar aqui, depois pode acontecer um
problema pior e vocé ja sabe como que vai ficar, ndo é? Porque eu ja
fiquei aqui por conta disso. (P10)

Sobre expectativas e projetos de vida futuros,

Eu vou retornar...para fazer também o curso técnico de musica. E eu ndo
digo que vou conseguir, porque ficava o dia todo, ndo é? Estudando na
escola... ... ia fazer o normal depois o técnico. Ano que vem ai eu tenho
esse projeto também, do curso técnico de musica e treinar atletismo...Ah,
guando fizeram a amputacdo... eu ndo sabia, eu imaginei também que
eu ia ficar...(choro) N&o ia puder ir dancar, ndo ia poder correr, ndo ia
poder fazer mais nada. la ter que ficar, ndo ia poder fazer muitos
esportes. No maximo natacao. [...] SO que ai, depois que uma enfermeira
veio conversar comigo, que eu comentei sobre isso.... ela falou, nao.
Pode sim, tem a protese... Ai eu comecei a conhecer esse mundo da
prétese. E ai, ai eu vi que podia. Tinha uns atletas, varios que tinham
préteses e corriam também. Eu tenho curiosidade de saber como é que
€ as pessoas correndo com prétese. Ai eu procurando muito eu achei
uma pessoa que também amputou e corria. Treinava para olimpiada,
ndo é? Ai eu fiquei veio a curiosidade e pesquisei na internet....Que eu
sempre tive curiosidade de também, como n&o s6 dos remédios, também
tive curiosidade da mecénica da prétese, ndo €? Mas como era, como
era possivel correr com a protese...Ah, 0 meu projeto que eu tenho
também agora do atletismo é isso. E voltar a correr também. A quest&o
dos atletas dos paraolimpicos... porque eu fiquei querendo conhecer
como é que era e tudo...ai no inicio do ano que vem, eu ja estou com a
prétese.... Quero fazer atletismo e fazer musica. Tentar conciliar as duas
areas. E a questdo da familia tudo acaba... Agora ja esta todo mundo
bem...quando eu melhorar, eu quero ajudar ela (mée) no maximo que eu
puder. Porque ela precisava, ndo é2...isso foi a coisa mais importante
gue eu achei...de todo esse... esse processo. E depois eu vou voltar a
estudar n&o é? Eu quero. Eu tenho que estudar. (P7)

O que eu fazia? S6 estudar mesmo...corria muito....até o dia mesmo, até
o dia deles me falarem... Que eu tinha um cancer, sempre corri normal,
sempre andei, sempre...Até depois de um tempo, sempre, corri sempre,
andei,...nunca aconteceu nada...Até as médicas até acham estranho,
porque todo mundo que tem essa doenca, eles sempre param de pular,
de correr... sempre andei normal. Estudar e andar a cavalo com meus
tios|...] (P10)

(E depois da radioterapia?) Bom, ai eu acho que eu vou ter alta.
(Eles vao completar com algum tratamento) Acho que sim se eu lembro.
Ah ir direto ver meus irm&os, que eu estou com saudade deles.  (P14)
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c) Internet e redes sociais ndo padronizadas limitantes a informacéo.

A busca na internet é feita de forma aleatéria e de acordo com a demanda
dos interesses variaveis que sao despertados de forma irregular, seja uso de
medicacdo, amputacdo, préteses. Nao identificam um site especifico e hd uma
busca errética, mas intensa, movida por uma curiosidade do que é feito e como
tudo acontece, pode haver uma manifesta ansia por conhecimento que néo é

atendida na internet por apresentar uma linguagem dificil de entendimento.

Eu estou pesquisando bastante sobre préteses, como é feito, como que
funciona, essas coisas esta..me ajudando bastante. Est4 sendo até
legal. Est4 sendo legal ver aquelas proteses, imaginar uma delas em
mim... que vai fazer parte do meu corpo néo €? Entdo esta sendo bem
legal pesquisar sobre isso. Poder escolher uma perna para mim... Esta
muito legal.... Agora eu comecei a procurar mais, saber mais sobre o
cancer ndo é? Os tipos de cancer que existe...pesquiso mais um pouco
na internet sobre isso. Ai eu pesquiso para entender um pouco melhor....
Descobri varias coisas. (P5)

[...] Eu ficava com curiosidade e pesquisava na internet o qué que era
aqueles remédios, porque foi que eu tinha, eu sempre tive curiosidade de
saber como o remédio reagia dentro do corpo humano assim. Naquelas
animacgdes que mostram o remédio passando pela boca tudo mais, eles
v&o la no local. E o youtube mesmo...que eu ficava pesquisando. Ai eu
ndo achei muita coisa, ndo é? Eu ainda ndo consegui achar na verdade
como é que o remédio age. Mas ai depois eu ia perguntado, porque o
remédio precisa ter o corpo todo e matava todas as células que se
reproduziam rapido, rapido, rapidamente, que é uma caracteristica do
cancer, nao é? E isso, isso matava o cancer, mas também destruia as
células boas. Que faziam isso. Ai eu entendi. Que o remédio absorve
todo o corpo...Ai depois eu entendi como € que era 0 mecanismo da
quimioterapia. (P7)

Eu, eu queria saber como era o, por exemplo, o osteossarcoma. Eu
gueria saber como é que, como é que era a aparéncia por dentro assim.
Porque estava inchado ai ficava... As vezes eu sentia alguma coisa
assim, eu queria saber como é que era. Ai eu até queria ver por dentro
assim....Queria que quando eles abriram eu queria ver. Ai eu as vezes
eu pesquisava na internet sobre isso. Sobre o osteossarcoma....Era um
pouco nojenta algumas imagens...Eu ndo consegui achar alguma...coisa
detalhada n&o....cheguei até a baixar alguns arquivos, mas era uma
linguagem muito técnica, eu ndo entendia. Ai eu deixei de lado
assim..mas ainda as vezes tenho curiosidade, por exemplo, de saber
como... O qué que eles fizeram com a perna. Eles amputaram, mas
como é que eles deixaram eu ter o mecanismo de mexer. Como é que
eles deixaram o musculo, por exemplo...Eu sé sei que botaram para o
lado...Eu sempre fiqguei com curiosidade de saber como era assim, o
processo. N&@o era detalhadamente assim, uma forma de eu entender...
Eu sempre tive curiosidade. (P7)
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Ha acessos a sites que expdem complicacdes das quimioterapias e que

acabam também provocando um afastamento. Os acessos a internet ndo séo

estimulados pelos responsaveis, mas também ndo ha orientacdo a buscas mais

qualificadas.

N&o. S6 quando eu tenho curiosidade assim......tipo eu queria ver... No
inicio falaram que eu poderia ter mucosite, entdo eu fui I4 na internet e
pesquisei o que era mucosite. Vi um monte de fotos com pessoas
horriveis de mucosite. Nada daquilo era o que eu queria ver. Entdo o que
eu tinha era uma coisa de, que era sO dentro da boca, que coisa
horrivel!!. Entdo eu parei, desde aquele dia eu parei de pesquisar tudo
na internet, que tudo que a gente vé na internet € sempre o pior, ndo é?
Ndo é nada do que a gente espera. E sempre o pior, entdo ndo me
preocupei. (P10)

O contato através das redes sociais pode ser através de um grupo interno

de pacientes, no entanto, alguns preferem grupo nédo associado a doenca e néo

demonstram interesse em participar de grupos de pacientes com adolescentes e

gue tém cancer.

Contato assim, ndo cheguei a ter muito contato com paciente daqui, mas
na internet assim, WhatsApp, essas coisas. Facebook? N&o. E, também
ndo...Ai a gente tem um grupo sim no WhatsApp. A gente conversa
pouco assim, s6 conversa mais é se falando. Ndo chegou a me
perguntar sobre isso assim (doenca). Acho que bem pouco assim. E as
vezes eu ouvi... Ai teve um dia eu ouvi uma menina também...estava
fazendo a quimioterapia, “...ela ndo falou para mim, ela estava com a
mae dela, que a amiga dela que também era outra paciente, que ela ia,
gue ela ia fazer tantas sessoées e ela, e ela ia fazer menos. Ai foi que eu
vi que era diferente o protocolo para cada um. Que eu pensei que era
igual, ndo é? (P7)

N&o gosto (conversar no whatsapp com grupo de pacientes) Ah sei la.
N&o sentia muito bem. Eu converso com todo mundo daqui, mas néo
tenho como eu falei para vocé eu tenho que vencer a timidez, ndo gosto
de ficar...falando muito assim, com ninguém ali. Também nado gosto
muito de ir no WhatsApp, que toda hora chega mensagem, chega video,
entdo ai...Nao gosto. (P10)
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7 DISCUSSAO

O trabalho de RENEE FOX sobre a incerteza na medicina iniciou-se na
década de 50. Definiu trés tipos de incertezas: a do conhecimento e competéncia
médica, incerteza das limitacdes e ambiguidades da pratica médica e a incerteza
em diferenciar as duas anteriores. LIGHT (1979), BOSK (1980), ATKINSON
(1984), GERRITY (1992) descreveram as consequéncias que as incertezas da
pratica médica provocaram na medicina e na formacgédo dos médicos ao longo dos
anos. Algumas observacdes que constam nos artigos dos autores citados
anteriormente: médicos em formacdo recebem treinamento para controle e
certeza, a especializacdo seria a resposta frente a quantidade de informacfes
recebidas, limitacdo das informacdes a serem dadas aos pacientes como um tipo
de controle das incertezas e sentimento de onipoténcia, a agdo se sobrepondo a
inacdo com exames excessivos e aumento de custos e estresse dos médicos
oriundo da incerteza.

A valorizacdo do controle das incertezas iniciada na década de 90, foi
criticada por CASSELL (1993), pelo avango da tecnologia que tendia a substituir e
afastar os médicos em formacéo da subjetividade do individuo e CASTIEL (2002)
no uso disseminado da MBE.

Os médicos entrevistados reconheceram que durante a graduacdo na
medicina tiveram pouco conhecimento sobre epidemiologia. A maioria teve sua
formacdo em faculdades de medicina publicas com modelos de formacéo e
aplicacao das disciplinas ainda tradicionais e com pouca integragcao entre elas. A
medicina de adolescentes foi mencionada durante um curto periodo obrigatorio
durante a graduacdo de apenas um médico.

Uma vez na especializacdo em oncologia pediatrica do Hospital Oncolégico
Brasileiro foi necessario treinamento para entender os PCs e como aplica-los. Os
OPs acabam se especializando no tratamento de tipos de cancer que tém maior
interesse e/ou participam pelo preenchimento de informacdes, cujos dados vao
para outros centros que o hospital faz parte como colaborador ou centro principal.

As observacdes da literatura sobre a trajetéria médica na pés-graduacéo
coincidem com os resultados encontrados pela busca da especializacdo como
forma de diminuir as incertezas da pratica médica, sendo capaz de mobilizar

qualificacbes profissionais como mestrados e doutorados atrelados a areas de



126

interesse vinculadas a oncologia pediatrica. Todos tém residéncia em pediatria
como pré-requisito obrigatério para especializacdo em oncologia pediatrica. No
entanto, apesar de atenderem pacientes com tumores solidos que sdao mais
frequentes em adolescentes, nenhum médico tem especializacdo ou residéncia
em medicina de adolescentes.

Os protocolos para tumores ésseos, como osteossarcomas, e utilizados
pelos OPs, estdo sendo aplicados de forma institucional apés terem passado por
um periodo de pesquisa. A necessidade organizacional e institucional de
padronizacdo da atuacdo médica apoiadas pelo uso dos protocolos clinicos é
determinante. Um dos médicos refere que a oncologia pediatrica veio ao encontro
as suas preferéncias em trabalhar sob padrfes organizacionais estabelecidos
para as abordagens terapéuticas.

Ao analisarmos as narrativas dos OPs sobre os PCs € constante a
valorizacédo do uso dos PCs, e que sem 0 escopo do manejo dos PCs haveria
perda da percepcdo do seguimento e do beneficio do tratamento, tempo de uso
do PCs e identificacdo de vieses que possam comprometer os resultados, tendo a
sobrevida como objetivo principal. Outro ponto € a centralizacdo de condutas por
meio das mesas redondas semanais em casos considerados mais complexos. Tal
estratégia utilizada como uma pratica médica habitual em muitos servicos,
mantém as decisdes sob controle validando-as com atribuicdo de consenso. E
também quando médicos com maior tempo de experiéncia profissional podem
opinar. A inclusdo de pacientes adolescentes em protocolos de pesquisa
desenvolvidos no hospital € uma op¢do que pode ou ndo ser discutida também
nas mesas redondas.

Portanto, identificamos trés tipos de praticas clinicas no servico sobre o uso
de protocolos: quando o OP aplica o protocolo clinico definido de forma
institucional no AB ou EP e a decisdo permanece entre o OP, pais e
adolescentes. Dessa forma, o PC foi definido de forma institucional e entende-se
como padronizado, e ndo ha mais de uma escolha disponivel a ser ofertada e
discutida com os pacientes. A segunda pratica é quando o caso clinico é levado a
discusséo para pactuacdo com os pares em mesa redonda e ha necessidade de
escolha quanto a melhor abordagem terapéutica. Nesse caso, ha particularidades
especificas do paciente ou é necessario 0 uso de outros tipos protocolos clinicos

com outras opc¢Oes terapéuticas por recidiva da doenca. A terceira pratica € a
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insercao de pacientes em protocolos de pesquisa, de acordo com o tipo de cancer
e critérios especificos. Em alguns casos mencionados pelos OPs, ha outras
propostas de PCs em uso na rede hospitalar privada, mas os resultados se
assemelham.

Na avaliacdo de alguns OPs, as vantagens da eleicdo de outros tipos de
PCs, estariam no menor tempo de tratamento e necessidade de exames
sofisticados e mais caros que indicariam maior probabilidade de pacientes
cursarem com uma doenca mais invasiva ou ndao. Os impeditivos desses PCs
estariam nos custos e nao disponibilidade de tais medicamentos ou exames pelo
SUS. Na rede privada h&4 maior autonomia de escolha, mas em contrapartida tém
no hospital, o apoio que necessitam para integracdo das especialidades com
experiéncia no atendimento ao paciente com cancer e que ndo tém na rede
privada. H4 também a possibilidade de incluir um paciente em PCs de pesquisa
que normalmente n&o sé&o viabilizados fora da institui¢ao.

Em relacdo ao conflito sobre exercicio de autonomia dos OPs e instituicéo,
BEAUCHAMP e CHILDRESS (2002) afirmam que *“.alguns autores
argumentaram que a acdo autbhoma é incompativel com a
autoridade...sustentam que as pessoas autbnomas tém de agir com suas proprias
razdes...”. No entanto, os autores ndo acreditam que haja uma inconsisténcia

fundamental, pois “...os individuos podem escolher exercer sua autonomia ao
escolher aceitar e submeter-se as exigéncias de autoridade de uma instituicao...
que considerem fontes legitimas de direcionamento...” (p.141).

Por outro lado, ha consideracdes a serem feitas quando um dos OPs afirma
que tem “autonomia reduzida, mas com direitos...”. Ha o reconhecimento do OP
gue existe limitacdo da sua autonomia no contexto que se referiu, quando utiliza
um PC institucional, mas € entendido que tem o direito de expressar suas
consideracdes sobre as condutas que ache mais adequadas em relacdo aos
protocolos. O fato de ser oferecido PC padronizado e institucional moralmente
talvez ndo pudesse ser visto como conflito. O respeito a autonomia € prima facie,
e pode ser sobrepujado por consideracfes morais pelo principio da beneficéncia.
Portanto, a oferta de um PC que tem o mesmo resultado que outro PC poderia ser
justificado, mesmo com consideragdes sobre as diferencas de aplicagédo entre um

e outro.
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BOGDAN-LOVIS et al. (2012) alertam que os PCs como principal critério de
intervengdo clinica podem diminuir a importancia da individualizagdo frente a
objetividade e necessidade de validar os processos de deciséo clinica. Ocorre
que quando ha a oferta de PCs padronizados e institucionais, o OP que
prescreveu requererd um tempo de aplicacdo para considerar se 0 PC adotado
pode ser o melhor ou ndo para seu paciente.

As criticas que o modelo de estruturacdo dos PCs recebe sobre a questao
da individualizacdo estdo embasadas na prescricdo automatica dos PCs sem
considerar a dimensao subjetiva do individuo. As consideracdes feitas pelos OPs
sobre propostas de individualizagdo passam pela bancada do laboratério e estdo
vinculadas a biotecnologia, com exames que identificam riscos e probabilidades
para que um individuo apresente certos tipos de cancer ou uma doenca com
progndésticos mais reservados. Alguns OPs reconheceram que é necessario
escutar mais os adolescentes. A comunicacao entre os OPs e os adolescentes
sera considerada mais adiante.

BADARAU et al. (2017) menciona a choiceless choice (escolha sem
escolha), ou seja, existe apenas uma opcdo viavel de um protocolo padréo,
levando ao médico a liderar as decisdes. Desse modo, 0s pacientes e pais terao o
exercicio da autonomia reduzido, da mesma forma que o OP, mas com o péndulo
das decisdes, nesse contexto, tendendo para o poder de autoridade do médico e
0 conteudo do seu conhecimento.

A exposicdo da doenca, tratamento e consequéncias aos adolescentes ha
de ser justificada pelo respeito a autonomia. No entanto, na indicacdo de um PC
padronizado, o processo decisério ndo esta incluindo a assinatura do TA para 0s
adolescentes.

Segundo BEAUCHAMP e CHILDRESS (2002, p. 144), “Ha na medicina, a
tentacdo de usar a autoridade do papel de médico para fomentar ou perpetuar a
dependéncia dos pacientes, em vez de promover sua autonomia.” Dizer a
verdade, como cumprimento de uma das exigéncias morais é praticado pelos
OPs, no entanto, a promocdo da autonomia deveria ser encorajada para
preservacao do exercicio da autonomia dos adolescentes e seus pais.

Nas narrativas dos OPs ha muitas referéncias sobre dificuldades de

entendimento dos pais, e que atribuem a complexidade do tratamento, impacto

das informacdes sobre a doenca, niveis escolares mais baixos e sociais menos
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favorecidos. Desse modo, a comunicagéo do OP e a capacidade de entendimento
dos pais podem ndo se encontrar, interferindo mais uma vez a favor do médico.
Também existem pais que preferem preservar seus filhos da verdade ou eles
mesmos serem o0s portadores da verdade. Os OPs ao tomarem para si 0 controle
e tutela do tratamento emergencial, se encontrariam na defesa do seria melhor
para o paciente, e ao mesmo tempo exercendo um paternalismo forte justificado
pelos beneficios esperados, considerando que posteriormente as acdes meédicas
possam ser equilibradas em prol do respeito a autonomia dos pacientes e pais.

Também existem pais que preferem preservar seus filhos da verdade ou
eles mesmos serem os portadores da verdade. E necessario refletir se ha ou néo
beneficios ao adolescente pela justificativa de defesa dos melhores interesses.
Novamente a questdo do enfrentamento a doenca e a defesa pelo
desenvolvimento da autonomia do adolescente. E necessario que as relagdes de
confianga entre os pais, OPs e adolescentes se mantenham e nesses casos 0s
pais deveriam ser instruidos sobre a necessidade da insercdo do adolescente no
cuidado de si. Revelar as informacgdes sobre a doenca, respeitando a capacidade
de entendimento de acordo com as diferentes faixas etarias dos adolescentes,
preservar as preferéncias e os interesses deles significa em Ultima instancia
respeitar o exercicio da sua autonomia. Varios artigos da pesquisa na oncologia
pediatrica sinalizaram sobre a importancia do envolvimento do adolescente no
processo de decisdo promovido pelos OPs e equipe multiprofissional, mesmo que
ao final os pais decidam. Pais, OPs e adolescentes participam, podendo o médico
atuar como mediador. Ao inserir 0 adolescente no processo, preserva-se o direito
e promove o desenvolvimento da autonomia para a vida futura.

A oferta do TCLE ou TA ndo foi mencionada pelos OPs, pais e
adolescentes na indicacdo dos PCs em tratamentos padréao, apesar de existir um
termo de consentimento geral para QT que nem sempre acaba sendo assinado.
BEAUCHAMP E CHILDRESS (2002) esclarece sobre o consentimento informado
Ser um processo que ocorreria com o tempo, podendo ser retirado com o tempo, e
gue dessa forma se estaria evitando o modelo da decisédo conjunta, presente, mas
nao sinbnimo de TCLE, que soaria falso na emergéncia, propondo o modelo de
anico ato, para aprovar ou ndo as intervencoes.

TAQUETTE et al. (2005) afirmam que os direitos a privacidade, sigilo,

confidencialidade e autonomia s&o questbes éticas a serem preservadas e
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previstas no Cdédigo de Etica Médica. A medicina do adolescente ja prevé o
atendimento dos pacientes com 0s pais e sem 0S pais. Respeitar essas
orientacbes também fazem parte da promocdo da autonomia, mesmo
reconhecendo que os adolescentes podem ter dificuldades em distinguir seus
direitos e deveres.

Os adolescentes ndo tém consulta individualizada na oncologia pediatrica e
sao atendidos juntos com os pais que os acompanham. O modelo de atendimento
aplicado na maioria dos centros de atendimento médico ou servi¢cos hospitalares
de referéncia para adolescentes em Sao Paulo/SP e Rio de Janeiro/RJ, que
procuram atender as necessidades e cuidados com os adolescentes preservando
seus direitos a salude e ao mesmo tempo apoiando-os para o desenvolvimento do
exercicio de sua autonomia. Foi observado na pesquisa que os OPs, ao longo dos
anos, vém passando por processos de qualificacdo e especializagcédo objetivando
o desenvolvimento da abordagem diagnostica e assistencial dos diferentes tipos e
tratamentos do cancer pediatrico tendo apoio e estimulos internos do servico. No
entanto, ao desenvolvimento para o entendimento dos protocolos e suas
aplicacbes para uma melhor sobrevida, poder-se-ia agregar outras estratégias de
apoio aos OPs sobre a medicina de adolescentes, inicialmente pela
transformacdo do atendimento, guardando as devidas proporcbes frente a
gravidade de cada caso clinico. Aos OPs, caberia também colocar o atendimento
numa outra vertente sobre entender e apoiar o processo de saude e doenca dos
adolescentes com cancer, procurando ir além dos PCs e sobrevida, estimulando o
desenvolvimento da autonomia dos pais e adolescentes. Isso inclui pactuar e
promover desenvolvimento de modelos de instrucdo que facilitem o entendimento
dos PCs para os adolescentes e pais. Nas falas das entrevistas dos adolescentes
e pais foi possivel constatar que apesar da apresentacdo, duvidas tiradas e os
OPs se colocarem sempre disponiveis com ou sem demanda dos adolescentes e
pais para explicacdes, ha de se reconhecer que os PCs mesmo para tratamento
padrdo, tém complexidade, duracédo longa, e sdo compostos de medicamentos
com nomes de dificil assimilacdo, o que reforca em ultima instancia a assimetria
das relacdes, tendendo para o lado do médico num modelo de paternalismo forte,
gue implicara no desenvolvimento insuficiente da autonomia dos adolescentes e
pais de forma progressiva, podendo influenciar desse modo nas condi¢cbes de

compreender a doencga, tratamento, possibilidade de oObito, perspectivas de cura e
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chances de recuperagdo com qualidade de vida em meio a possiveis sequelas
debilitantes e/ou deficiéncias fisicas no pds-tratamento.

Da mesma forma, e, ressaltando-se que a indicacdo do tipo de tratamento
local caberia ao médico, entende-se que a participacdo dos pais e adolescentes
nas decis6es sobre amputacdo e coloca¢gbes ou ndo de préteses, poderia ser
ajustada de modo a adotar um atendimento especializado para os adolescentes,
visando ndo so o entendimento da doenca e tratamento do cancer, mas também,
na promoc¢ao do desenvolvimento da autonomia dos adolescentes frente a uma
nova situacdo de deficiéncia fisica, ajudando aos pais para que possam auxiliar
seus filhos e a si mesmos no processo do desenvolvimento da autonomia diante
da nova condicdo fisica. Se questionamentos sobre o0s beneficios dos
procedimentos cirdrgicos existirem, 0s pacientes e seus pais terdo melhores
condicdes e oportunidades para refletirem e opinarem de forma instruida.

No gue tange aos contetdos dos artigos pesquisados sobre autonomia, e
tomada de deciséo, houve a preocupacao sobre conceitos vinculados a filosofia, a
psicologia e a neurociéncia. Essa dultima, WIEGERS et al. (2017) numa
abordagem mais conservadora ponderou que através da neurociéncia ndo havia
davidas sobre a capacidade de decidir pudesse estar adequada a partir dos 12
anos justamente num periodo de entrada da adolescéncia. No entanto, YOUNG et
al. (2003) e COYNE et al. (2014) relatam a necessidade dos pais permanecerem
juntos aos adolescentes com cancer, como forma de ajuda-los a decidir, ndo os
cerceando, mas respeitando o desenvolvimento da autonomia. Pais que se
comportavam como escudos, aliado ao comportamento técnico dos médicos,
acabavam comprometendo o desenvolvimento da autonomia do adolescente com
cancer e o futuro cuidado de si.

O que se pbde apurar na atual pesquisa, corroborando WIERGERS et al.
(2017), foi que pais podem atuar como intermediarios, ou escudos entre os OPs e
os adolescentes, sendo constatado que esses pais acabavam tendo mais
dificuldades de enfrentamento das dificeis situacdes do tratamento pelas quais
seus filhos passavam, assim como, os adolescentes acabavam tendo mais
problemas durante o processo de aceitagcdo da doenca e enfrentamento do
tratamento (P1, P2, P4, P16). Os pais que se mostraram participantes procurando
obter informacdes sobre a doenca através dos OPs, que procuravam estabelecer

vinculos com as equipes assistenciais e ainda usavam a internet para
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conhecerem melhor o céancer e tratamento, acabavam desenvolvendo um
conhecimento melhor do que poderia ou ndo ser aproveitado das informagdes
disponiveis na internet por acesso livre. Esses pais, independente dos baixos
niveis socioecondémico apurados, mostravam-se capazes de conversar e
compartilhar com os filhos sobre o momento atual pelo qual estavam passando,
ajudando-os a projetar perspectivas futuras de vida (P3, P5, P7, P10, P14).

Num contexto ampliado sobre desigualdades, SEN (2008) afirma que
capacidade pessoal € igual a liberdade pessoal de alcancar combinacfes
alternativas de funcionamentos, ou uma variedade de estilos de vida e que a
pessoa possa escolher para sua vida. O que pode afetar tais capacidades seriam
fatores econémicos e sociais como pobreza, educacdo, emprego seguro e falta de
acesso a saude. SEN afirma que “a renda nao é o unico instrumento de geragao
de capacidades” (p.110). Nao ha liberdade se na pratica as pessoas estdo
privadas de condicbes objetivas para suas realizacbes, mesmo tendo a
capacidade pessoal para desenvolvé-las.

BEAUCHAMP e CHILDRESS (2002) afirmam que a capacidade deve ser
entendida como algo especifico, e ndo como algo global, porque existem pessoas
que sao incapazes de realizar uma tarefa numa época e capazes em outra.
Também defende que embora autonomia e capacidade tenham significados
diferentes, “os critérios que definem a pessoa autbnoma e a pessoa capaz sao
similares”. (p. 154). E esclarece que ter autonomia significa ter capacidade de
tomar decisdes e que a mesma deve ser avaliada pela autonomia que a pessoa
tem.

Os pais dos adolescentes pertencem a uma populacdo menos favorecida
com histérico de desafios pela sobrevivéncia. Nivel educacional até o ensino
meédio, empregos com pouca qualificacdo e acesso a saude comprometido por
uma rede publica difusa de servigcos de saude, precaria e de qualidade irregular. A
conjuntura social complexa a que estdao expostos carece de organizagdao de
saude, oportunidades de trabalho e subsidios sociais que os possam atender
quando precisam desde de muito cedo e de forma precoce. A satisfacdo dos
direitos sociais basicos € uma condicdo minima para ter autoestima e se sentir
respeitado.

KOTTOW (2005) afirma que a autonomia na ética latino-americana

permanece postergada frente as dificuldades socioecondmicas impedindo que o
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exercicio da autonomia possa se dar como na bioética anglo-americana. A
pessoa de vulneravel passa a ser vulnerado, requerendo acdes de protecao
terapéutica do Estado para sua situacdo de suscetibilidade. A soma da pobreza
com doenca requer uma protecdo acessivel do Estado e atribui a injustica como o
problema fundamental, e que propostas éticas devem buscar o enfrentamento das
desigualdades como compromisso moral do Estado. (p.36-38)

SCHRAMM (2012) considerou o redimensionamento da bioética de
protecdo, num enfoque ampliado sobre os problemas morais decorrentes das
desigualdades. Considera a necessidade da acdo do Estado e justica sanitaria a
ser estendida. Nos adolescentes da pesquisa podemos afirmar que sao
duplamente vulnerados: pelo enfrentamento das situacdes de desigualdade de
forma precoce e doentes pelo cancer, o que limita mais ainda o desenvolvimento
de sua autonomia. Estes adolescentes contam apenas com o SUS e precisam de
medidas protetoras ou assistenciais para seguir seu tratamento e estabelecer
opcOes de qualidade de vida futura frente a deficiéncia fisica pela amputacédo que
muitos enfrentam.

Para os pais, a realidade da doenca grave e debilitante dos adolescentes
repercute na vida familiar, e um dos pais é obrigado a abrir mdo de alguma fonte
de renda para permanecer no acompanhamento, podendo permanecer
desempregado quando tenta retornar ao mercado de trabalho. Sdo tratamentos
longos e que requerem disponibilidade de ordem pessoal e financeira.

A bioética da protecao defende que o Estado tenha obrigacées dentro do
marco de justica social, e que “... deve-se procurar desenvolver uma ética em
desigualdade com toda dificuldade e ambivaléncia que isto encerra...” (KOTTOW,
2005, p.43).

Ha entendimento das equipes assistenciais sobre o contexto de
suscetibilidade e desigualdades vivenciado pelos adolescentes e seus pais sendo
reconhecido pelos OPs. Também os adolescentes e pais reconhecem a atencao e
disponibilidade dos OPs para duvidas e questdes vinculadas ao tratamento em si.
No entanto, o foco € no tratamento e sobrevida, e permeia a abordagem meédica
durante todo o seguimento terapéutico na aplicacao dos PCs.

No capitulo 1 foi possivel ressaltar a influéncia do modelo biomédico ainda
vigente na formacdo dos médicos na graduacdo e especializagdo nas faculdades

de medicina e hospitais universitarios e/ou publicos. No capitulo 2, foi considerada
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a influéncia da desigualdade e o ambiente social que os adolescentes e seus pais
vivem. As consideragbes sobre esses aspectos dominantes do atendimento
meédico e da realidade social brasileira surgem nas consultas e internacfes de
muitas especialidades, incluindo a oncologia pediatrica. Dessa forma,
profissionais de saude, incluindo os OPs, além da sua atuacdo no diagnostico e
tratamento, pelo conhecimento e uso dos PCs, podem atuar por uma abordagem
mais direcionada e qualificada, pela promoc¢éao do desenvolvimento da autonomia
dos adolescentes com cancer durante o processo do cuidado da doenca em
curso, ou mesmo no enfrentamento das consequéncias do tratamento, visando
ndo apenas a sobrevida, mas também, a constru¢cdo de uma perspectiva de
qualidade de vida para cada uma das fases da abordagem terapéutica, sendo
também coautores na promocdo do desenvolvimento da autonomia dos
adolescentes com cancer a permear todo o tratamento e seguimento.

A abordagem pela bioética da protecéo sustenta a necessidade de estimulo
ao desenvolvimento da autonomia, atuando desse modo como uma proposta
ética para confrontar a desigualdade na qual estdo imersos os adolescentes com
cancer e seus pais. A trajetéria de vida na desigualdade agravada pelo cancer
limitara o desenvolvimento da autonomia.

FILHO e VIEIRA (2009) analisam a conjuntura da Saude Coletiva no Brasil

e afirmam que had um consenso em que, “...a superacdo das desigualdades em
saude requer a formulacéo de politicas publicas equanimes...” (p.S223).

Os relatos da trajetdria até o hospital foram marcados na maioria dos casos
por dificuldades de acesso, exames, opinides médicas conflitantes, por vezes
desrespeitosas, e erros diagnoésticos que prolongaram o tempo de intervencao e
possibilidade de tratamento precoce. Apesar das dificuldades, procuraram outras
solugdes na rede privada com ou sem auxilio de influéncias politicas ou de
amizades e por vezes nas comunidades religiosas que frequentam. O acesso
ainda é impactado por estratégias de integracdo via rede publica nas trés esferas
municipal, estadual e federal que ndo funcionam adequadamente e demoram a
fornecer exames, principalmente tomografias e ressonancias magnéticas. Uma
vez tendo o0 acesso ao hospital, reconhecem o servico como unico, representativo
daquilo que nunca teriam oportunidade de ter acesso, com desenvolvimento de

confiabilidade e sentimentos de gratiddo ao que é proposto e oferecido.
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GRABOIS et al. (2011) afirmam que o fato do cancer pediatrico ser raro, a
densidade populacional varia muito. No entanto, no que se refere a rede de
servicos de saude publica, entendem que pela distribuicio conhecida e
disseminada, haveria condi¢cdes de contribuir de modo mais eficaz e adequado
para a qualidade do cuidado ao atendimento do cancer pediatrico.

As politicas publicas voltadas para cancer tém dados computados, mas
padecem em formas de operacionalizar melhores intervencdes e regularidade na
oferta de medicamentos, uma das maiores gqueixas dos OPs para a manutencéo
dos tratamentos no hospital. Existem problemas de fornecimento e regularidade
de oferta de medicacdes que sao gratuitas. Os OPs acabam tendo que optar por
uma outra medicacdo e fora do PC habitual quando ha falta de medicamentos
provocada por questfes nacionais. Um conflito bioético se instala, pois eles tém
ciéncia do impacto que fornecimento de medicagdes no tratamento do cancer
pode provocar, estando fora da governabilidade dos OPs, sendo dependente do
entendimento institucional junto as esferas ministeriais, com potenciais conflitos
de interesses envolvidos.

O hospital da atual pesquisa € publico e procura atender a complexidade
das intervencdes e tratamento, porém os servigos de salde estao hierarquizados
e para o cancer foi instituida a Politica Nacional para a Prevencdo e Controle do
Cancer na Rede de Atencdo a Saude das Pessoas com Doencas Crbénicas no
ambito do Sistema Unico de Satde (SUS). A portaria 874 foi assinada em 16 de
maio de 2013. Define as atribuicdes das trés esferas municipal, estadual e
federal. Entre os componentes de atencdo basica a nivel municipal esta previsto:
“avaliar a vulnerabilidade e a capacidade de autocuidado das pessoas com
cancer e realizar atividades educativas, conforme necessidade identificada,
ampliando a autonomia dos usuarios.” (sec¢ao ll, art.26, letra c).

Outra questéo diz respeito as proteses disponiveis para serem colocadas
nos pacientes, sendo elas fornecidas pelo hospital de forma gratuita e
padronizadas. A perspectiva de colocacdo de prétese gera uma expectativa
positiva para os adolescentes participantes, e 0 adolescente que possui
endoprotese adaptada conseguiu melhoria na autoestima, e desenvolveu um forte
vinculo de confianga com a equipe médica, multiprofissional e a instituicdo. No

entanto, para outro adolescente, ao pesquisar sozinho sobre préteses externas
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teve davidas, pois elas ndo poderiam atender suas expectativas para préticas
esportivas.

Os adolescentes tém niveis de instrucdo incompleto e defasados por
influéncia da doenca, tendo sido obrigados a interromper os estudos por minimo
de 2 anos, se afastaram da vida social e das amizades e tendem a nao se
aproximam de outros pacientes. A doenca repercute na vida pessoal e de toda a
familia. Os efeitos colaterais da QT s&o para alguns devastadores.

Para as adolescentes a queda dos cabelos é pior e para os adolescentes o
cancer que afeta os testiculos leva-os a uma situa¢do de ocultacdo do problema
que s6 retarda o diagndéstico, sem falar na possibilidade de afetar a fertilidade e o
desenvolvimento da sexualidade para ambos. Nao ha programas que preveem a
conservacao de gametas pelo SUS.

O impacto é pior quando a doenca evoluiu para amputacdo. A necessidade
da amputacao é conduzida pelos OPs com a participacéo do cirurgido ortopedista,
sendo levada a mesa redonda com o conhecimento dos pais em conversa prévia.
E uma decisdo médica e os pais e adolescentes ndo participam da mesa redonda
e recebem a decisao pelos OPs e equipe cirurgica.

O TCLE é ofertado aos pais que ndo se referem ao TA. Alguns pais
expressam sentimento de culpa por nao terem conseguido valorizar uma queixa
do filho ou por terem procurado um local que néo foi adequado e o tempo se
passou. Quietude e recolhimento sdo algumas manifestacdes relatadas pelos pais
nos periodos pré e pés-amputacao.

A preparacdo psicologica do paciente para amputacdo e também aos pais
se comprime entre a noticia e a cirurgia, tendo um prazo que compete com a
urgéncia do procedimento, estando ele de acordo com a convergéncia de acées
para o ato cirargico em si. Revolta, choro, quietude e recolhimento séo algumas
manifestacdes relatadas pelos pais nos periodos pré e pos-amputacdo e que sao
abordados no contexto hospitalar com intervencdo da psicologia. Quando ha a
recusa do adolescente ao procedimento hé intervencées mais intensas da equipe
multidisciplinar para que o paciente compreenda a sua condi¢cdo clinica e da
doenca e a razdo da indicacéo do tipo de tratamento local.

LOUCAS et al. (2017) do Dana-Faber Institute, caracterizou seu artigo

como o primeiro a ressaltar a necessidade de um preparo psicossocial especifico
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além do que vem sendo feito, uma vez que ndo héa publicacdes adequadas em
descrever como fazer a abordagem mais ajustada preparatoria para amputacao.

HOBUSCH et al. (2015) prop6em que dependendo dos locais de sarcomas
de Ewing’s pode-se ter expectativas de desenvolvimento de atividades atléticas
pés-amputacdes pela colocacdo de endoproéteses, que auxiliaria positivamente as
perspectivas de vida e desenvolvimento da autonomia nesses adolescentes na
preservacao das suas capacidades fisicas.

Portanto, as politicas publicas de intervengdes na assisténcia na oncologia
pediatrica estdo caminhando em passos lentos e atingem os adolescentes
vulnerados, impactando o desenvolvimento de sua autonomia. Ainda ha
problemas de acesso e diagndstico precoce, em que se mantém o enfoque
curativo e de busca de melhores indices de sobrevida sem um programa
diferenciado na qualidade de vida desses adolescentes.

O uso da internet pelos pais e adolescentes tém opinides variaveis dos OPs
sobre a utilidade adequada em informar e instruir 0s pacientes e pais, iSso porque
reconhecem que por vezes geram mais conflitos, ndo contribuindo para
esclarecimentos efetivos da doenca ou tratamento.

Os pais tendem a acessar sites e conteddos nédo especificos, mas de forma
irregular e erratica, tendendo a ficar a mercé de informacfes inadequadas,
tendenciosas e por vezes alarmantes. As experiéncias negativas os afastam do
conhecimento e os aproxima dos OPs e equipes profissionais, preferindo procurar
entender o que eles estdo explicando, o que favorece a relagdo médico-pais-
equipe. Esse tipo de comportamento acaba aumentando a confianca entre pais e
equipe o que repercute de forma favoravel, e é descrita na literatura como
determinante, para que se estabeleca vinculos de confianca a serem construidos
entre os adolescentes e equipes. Alguns ndo sabem informar se seus filhos estao
ou ndo procurando algo na internet sobre doenca, outros orientam seus filhos
para ndo procurar nada, pois so teriam informagfes negativas e com conteudo de
desfechos ruins.

Para os adolescentes, a pesquisa na internet acontece também de forma
irregular, mas aumentam 0S acessos € 0 interesse em assuntos que possam lhes
trazer respostas as expectativas geradas a partir da sua melhora no tratamento
do cancer. Isso foi visto em momentos quando a proposta de colocagdo de uma

nova protese externa ocorreu para dois pacientes. Todos dois comecaram uma
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busca intensa na internet sobre tipos de proteses externas, um com objetivos
estéticos e o0 outro visando sua independéncia para ajudar & mae e poder reiniciar
atividades esportivas, tendo agora interesses motivadores visando esportes
paraolimpicos.

Além disso, houve interesses manifestos em entender como era
visualmente o tumor 6sseo, como as medicac¢des funcionam no sangue e como a
cirurgia ocorreu. As duvidas ndo foram sanadas com as explicagcbes dadas ou
mesmo nem foram perguntadas. Houve constrangimento em expor suas questdes
por motivos que relacionou ao tempo que tomaria dos OPs durante as consultas.

Esses comportamentos suscitaram a reflexdo sobre o acesso adequado as
informacBes e como isso poderia ser aplicado de forma a estimular outros
adolescentes em diferentes tipos de fases de tratamento a se interessar ou se
instruir adequadamente sobre a doenca, tratamento e cuidado de si.

O uso das redes sociais pelos adolescentes com formacéo de grupos de
whatsapp € visto pelos OPs como positivo, ao tentarem melhorar a comunicagao
entre os pacientes, ajudando-os a reconhecer que existem diferentes formas de
tratar. No entanto, o Obito de algum desses adolescentes os expbe de forma
contundente e os OPs que pertencem ao grupo ou enfermeiras, relatam que o
grupo perde participantes ou alguns se afastam temporariamente. Os
adolescentes tendem a se relacionar de forma mais regular com antigas
amizades, apesar do afastamento da vida social ser determinante para eles.

Os meios e a linguagem, que os adolescentes tém buscado as informacoes
ou se relacionam, mudaram, e a penetracdo da internet entre eles através do uso
de smartphones e tablets, podem ser transformadores se utilizados com uma
conotacdo educacional positiva, para o desenvolvimento de sua autonomia,
melhorando as praticas preventivas para os cuidados de si em varias doencas
como o diabetes ou o cancer. A cautela € necessaria para indicar resultados
promissores sobre essas estratégias de cuidado. No entanto, assim como
programas relacionados a opc¢des de PCs para tratamento de cancer podem ficar
a mercé de conflitos de interesses, € necessario que tais programas educacionais
de saude possam ser analisados sobre conflitos bioéticos, uma vez que poderiam
estar disponiveis para adolescentes.

Em 2013, BERNSTEIN e BABIC, desenvolveram um prot6tipo de aplicativo

para smatphones e tablets tipo androide denominado Cherry system, que foi
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colocado em uso para médicos, pais e adolescentes com céancer durante o
tratamento com informa¢des médicas, e dispondo de conteudo especifico como
avisos, opcoes de tratamento, necessidades nutricionais e ajustes a rotina diaria.
Em 2015, WESLEY e FIZUR efetuaram uma revisdo de artigos sobre o uso de
aplicativos em adolescentes e adultos jovens com cancer, tendo como
justificativas o impacto e os efeitos da doenca e as consequéncias fisicas e
psicolégicas do tratamento, reconhecendo o isolamento e as auséncias escolares
frequentes que o tratamento impde aos pacientes. Referem-se as necessidades
gue os adolescentes expressam em artigos em querer estar envolvido e receber
mais informagcbes sobre a doenca e tratamento e que nao as possuem.
Analisaram os protétipos em desenvolvimento pelos trabalhos em curso, tendo
um especifico para mucosite, e concluem que as pesquisas apontam um
crescimento de aplicativos, mas que sdo necessarios maiores estudos, pois
relatam limitagcdes ao uso vinculados as caracteristicas pessoais e idade, sendo
pouco claro o uso a longo prazo ainda, no entanto reforcam que avangos devem
ser realizados para buscar que o autocuidado seja um objetivo a desenvolver nos

adolescentes.



140

CONSIDERACOES FINAIS

A pesquisa procurou apontar os conflitos bioéticos na aplicacdo dos PCs
em adolescentes na oncologia pediatrica. Procurou-se buscar historicamente as
influéncias que contribuiram para a transformacdo da medicina e do perfil do
médico. As incertezas da medicina, a busca das certezas a partir da década de
40, a valorizacdo da tecnologia para suporte de vida e o surgimento da medicina
baseadas em evidéncias foram consideradas nas origens dos PCs e sua
penetracdo como auxilio nas decisbes das condutas médicas. Foram
consideradas as desigualdades, suas causas e consequéncias que afetam os
adolescentes na América Latina, o principialismo e a bioética de protecdo na
abordagem bioética pelo respeito a autonomia dos adolescentes, pais e OPs
frente a participacdo e aplicacdo dos PCs em oncologia pediatrica.

O diagnostico precoce do céancer ainda requer investimentos na
qualificacdo dos pediatras, disponibilidade de acesso a um sistema de saude na
rede basica e aos centros especializados para exames e tratamento do cancer
pediatrico. As desigualdades sociais representam para o0s adolescentes uma
vivéncia precoce. A doenca agrava a situacao social, quando ha dificuldades de
acesso a centros especializados, numa peregrinacdo que acaba retardando mais
ainda mais o tratamento. Existe um sistema de salude publico que funciona de
forma insuficiente e ndo prevé e/ou opera adequadamente as necessidades dos
adolescentes, funcionando ainda no modelo biomédico, lento e né&o
acompanhando as mudancas culturais e sociais alavancadas pelas redes sociais
e internet. O sistema atém a ser medicamentoso aos adolescentes, sem prover a
eles subsidios educacionais ou preventivos para gue possam exercer suas
escolhas. O sistema basico é universal, difuso, ramificado, mas pouco qualificado
e a complexidade tem pouca oferta.

O céancer em adolescentes os expdem ainda mais as desigualdades ferindo
os direitos sociais previstos mesmo que sobrevivam ao cancer pelos esforcos
proprios, de suas familias e das equipes profissionais e institucionais existentes
no sistema de saude publico atual. O cancer pediatrico impde a necessidade de
reunido de centros para aplicagdo de protocolos de pesquisa para atingir um
quantitativo de pacientes necessario para definicho do PC a ser definido

futuramente. As implicacdes éticas necessitam que 0s pais autorizem o0 uso de
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protocolos de pesquisa e que os adolescentes também sejam instruidos através
da assinatura dos TCLE, TAU e TA, acontecendo de forma regular no servico.
Ocorre que nos PCs para tratamento padréo, ndo ha regularidade no termo de
consentimento geral de QT para os pais e adolescentes, 0 que acaba restringindo
a autonomia dos OPs, dos pais e adolescentes.

A participag&o dos pais no processo decisorio tem o exercicio da autonomia
limitado pelas dificuldades de entendimento atribuidas ao perfil populacional
economicamente menos favorecido. Os adolescentes tém a autonomia reduzida
formalmente e isso se acentua, pelas situacdes de dependéncia fisica e
emocional estabelecidas pela doenca cronica e de longo tratamento.

A medicina de adolescente prevé que haja um atendimento diferenciado
aos pacientes, que seus direitos sejam preservados e nao ocorram conflitos
éticos, mantendo o respeito a autonomia, sigilo, privacidade e confidencialidade.

O desenvolvimento da autonomia se passa no decorrer da adolescéncia e o
apoio adequado dos pais € determinante. A capacidade de decidir existe abaixo
de 11 anos e o desenvolvimento da autonomia envolve ponderacdes sobre as
consequéncias das suas proprias decisbes e acbes, e nem sempre iSSO €
possivel que os adolescentes possam avaliar pelo agravante da doenca
debilitante em curso. No entanto, é necessario que se iniciem no processo
decisério a fim de exercitarem sua autonomia e sejam respeitados. O cancer nos
adolescentes traz privacdes de ordem emocional e fisica, com alteracdo da sua
imagem corporal e limitagdo da independéncia que comecaria a exercer. A escola
fica suspensa, assim como suas relagbes de amizade e estard vinculado um bom
tempo ao tratamento com expectativas por vezes dubias de sobrevida.

O Estado tem uma distribuicdo difusa e com funcionamento irregular dos
servicos de saude, e se mantém injusto ao nao proteger o adolescente no apoio a
prevencdo do cancer e nem posteriormente, na busca pelo diagnostico e
tratamento. Quando adoecem e necessitam manter a sua saude e qualidade de
vida dependem para o seu cuidado, do apoio e das condi¢bes que suas familias
podem proporcionar com a exiguidade de recursos e tempo que possuem.

Os adolescentes que ndo conseguem ter ou ndo podem exercer sua
autonomia, mesmo que limitada, estardo mais suscetiveis a imposicdes da

assimetria do poder dos médicos, instituicdes ou Estado. Os adolescentes talvez
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possam sair desse ciclo. Restaria podé-los ajudar a fazer acreditar em si mesmos
dentro das limitagdes da doenca.

Os jovens que vivem as desigualdades desde cedo sédo obrigados a
conviver com mitos e preconceitos que acabam por rotula-los. Os adolescentes
com diagnéstico de cancer podem opinar e suas expectativas serem
consideradas no contexto terapéutico e aplicacdo dos PCs, mesmo quando
recusam o tratamento proposto. As equipes médicas e multidisciplinares podem
agir a fim de facilitar a conquista de dialogo e espaco, pela possibilidade de
expressao e respeito a autonomia dos adolescentes para que se desenvolvam a
fim de participarem das escolhas terapéuticas do tratamento recomendado.

As propostas abaixo partiram das reflexdes sobre a promocao de saude,
desenvolvimento e exercicio da autonomia para cuidado do préprio adolescente e

poderiam ser analisadas em estudos posteriores.

1- Promoc¢ao em saude voltada para atendimento médico e multiprofissional
especifico em medicina do adolescente.

2- Promocdo em saude voltada para a melhoria da capacitacao das equipes
de OPs e multiprofissional pelo conhecimento da bioética aplicada, com
énfase a corrente da bioética de protecdo, para desenvolvimento de
estratégias de atendimento em prol da autonomia dos adolescentes e
seus pais face ao contexto de desigualdades que enfrentam.

3- Indicacao de referéncias de sites adequados visando a educacao para
adolescentes com tumores sélidos, antes e durante o tratamento, para
entendimento e conhecimento de forma adequada sobre a doenca,
evolucdo, tratamento, medicacdes, efeitos colaterais e sintomas de alerta
para complica¢des, com informac¢des adequadas, validadas e dentro de
critérios éticos e legais que as instituicbes publicas obedecem e estdo
atreladas.

4- Dentro dessas propostas poderiam ser incluidos projetos em parcerias
com empresas, instituicbes publicas ou sem fins lucrativos que
auxiliariam a oncologia pediatrica e o hospital da pesquisa, para possivel
desenvolvimento de ferramentas que facilite o cuidado do adolescente,
como o desenvolvimento de subsidios que sejam préximos a linguagem,

cultura e realidade as quais estdo imersos com novas propostas de
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comunicacéo disseminada e que possam, com custeio gratuito, atender
as necessidades de saude.

O desenvolvimento de aplicativos de smartphones e/ou tablets poderiam
ser um dos projetos piloto para os adolescentes pela facilidade da
linguagem e manuseio. Os adolescentes poderiam ser integrados na
elaboracado e idéias para o uso. Outras propostas poderiam advir nesse
nicho, a fim de estimular a prevencao e o tratamento, todos com objetivo
de desenvolver a autonomia e melhor cuidado com a propria saude nos
adolescentes.

Indicacdo de referéncias de sites adequados visando que 0s pais
também tenham acesso com objetivo de instrucdo propria e auxilio ao
adolescente com informacfes adequadas sobre o cancer.

Ampliar projetos existentes para inclusdo de adolescentes amputados em
atividades visando esportes com apoio institucional e/ou parcerias a
organizacbes de auxilio a deficientes e ao cancer como forma de
promover a autoestima, autonomia e incluséo social.

Ampliagéo da base educacional em parceria e/ou para atendimento dos
adolescentes que abandonam o Ensino Médio por causa da doenca

visando apoio para o retorno escolar e convivio social.
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APENDICE A - Roteiro da Entrevista (oncologistas pediatricos)

12 parte:
Letra: no:
1- Data de nascimento: Sexo:

2- Ano de formatura:

3- Universidade:

4- POs-Graduacao:
5- Tipo de PG:

6- Tempo de trabalho em oncologia pediatrica

7- Trabalha em clinica privada: Qual?

8- Religido de formacéo e praticante:

9- Capacitacdo em medicina de adolescentes: Nao — Sim: qual

22 parte:

Protocolos clinicos: fale-me sobre eles

- definicdo

- aprendizado na graduacéo e pés-graduacao

- participacéo na elaboracéo

- decisdo na aplicacao (é compartilhada? Com quem?)
- registro de informacdes no prontuério

- protocolos clinicos em pacientes adolescentes (ha diferencas em relacéo as
criancas?)

- situagOes conflituosas vivenciadas

- diferencas entre servigo publico e privado

- protocolos clinicos eletrénicos

- protocolos individualizados

- uso da Internet pelos pais e pacientes sobre cancer

- rede social entre médicos e adolescentes
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APENDICE B - Roteiro da Entrevista (Adolescentes)

12 parte:

Letra: no:

1- Data de nascimento: Sexo:

Escolaridade:
Trabalho:

N
1

w
1

4- Composicao familiar e de moradia:

OBS:

22 parte:

- Me fale sobre sua familia (relacéo entre os membros e entre 0s membros e 0
adolescente)

- Me fale sobre sua saude (quando ficou doente, sintomas)

- Me fale sobre seu diagndéstico

- Me fale do seu tratamento

- Impacto da doenca da vida pessoal

- Acesso a informacgdes sobre a doenca

- Acesso a informacgdes sobre o protocolo clinico

- Participacao nas decisdes sobre a doenca e o tratamento

- Uso da internet para informacdes sobre a doenca e rede social

- Gostaria de falar mais sobre algo?
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APENDICE C - Roteiro da Entrevista (Pais)

12 parte:
Letra: no:
1- Data de nascimento: Sexo:

2- Parentesco:

3- Escolaridade:
4- Trabalho:

5- Religido de formacéao e praticante:

OBS:

22 parte:

- Me fale sobre sua familia (relacéo entre os membros e entre 0s membros e o
adolescente)

- Me fale sobre a saude de seu filho (quando ficou doente, sintomas)
- Me fale sobre o diagnéstico

- Me fale sobre o tratamento

- Impacto da doenca da vida pessoal

- Acesso a informacdes sobre a doenca

- Acesso a informacfes sobre o protocolo clinico

- Participacao nas decisdes sobre a doenca e o tratamento

- Uso da internet para informacdes sobre a doenca e rede social

- Gostaria de falar mais sobre algo?
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ANEXO A - Termo de Assentimento Informado para os adolescentes

Titulo da pesquisa: “Andlise bioética na aplicacdo de protocolos clinicos de

oncologia em adolescentes”

Vocé esta sendo convidado para participar de uma pesquisa que tém como
objetivos conhecer como os protocolos clinicos de oncologia sdo apresentados
aos adolescentes e como os pacientes séo orientados sobre eles.

Os protocolos clinicos ou PCs, sdo recomendacfes que reunem informacdes
sobre tratamento e seguimento clinico, auxiliando e orientando os médicos
especialistas que cuidam dos adolescentes na tomada de decisdo sobre seu
tratamento.

Essa pesquisa vai ajudar na assisténcia aos adolescentes internados no hospital,
assim como também aqueles atendidos nas consultas do ambulatério, ajudando a
manter e melhorar a sua saude e dos que irdo chegar nas mesmas condi¢fes que
vocé. Conversei com seus pais e ou responsaveis, e, mesmo que eles tenham
aceitado em participar e vocé ndo aceitar, vocé ndo serd obrigado, podendo
desistir a qualquer momento sem prejudicar seu tratamento ou consultas.

A pesquisa constara de uma entrevista, com a duracédo de 30 a 60 minutos, num
consultorio reservado sé para isso, vocé recebera a identificacdo de uma letra ou
namero nos registros da entrevista para garantir o anonimato e nao ser
identificado. Na primeira parte da entrevista, sera perguntada sua idade, escola,
série e vocé respondera a algumas perguntas. Na segunda parte, serdo feitas
perguntas sobre sua familia, relacdo entre os membros, e esses com 0s
adolescentes. Sobre sua saude, diagnostico, doenca, tratamento e impacto na
sua vida pessoal. As perguntas irdo procurar conhecer como se desenvolve o
enfrentamento da doenca. A influéncia e o peso do uso da tecnologia e internet
para se informar, além do acesso a redes sociais como meio de informacao e
apoios emocional e coletivo. Sera perguntado sobre seu conhecimento sobre os
medicamentos utilizados no seu tratamento e se sabe o0 que é um protocolo, e o
que é um protocolo clinico. Serd dada a definicdo ao participante, menores ou
nao, em palavras faceis, claras e acessiveis de acordo com a sua faixa etaria.
Serd perguntado como € o relacionamento com o0s médicos oncologistas
pediatricos, e, se participa e como é a sua participacdo nas decisdes sobre o seu

tratamento. A partir das respostas espera-se perceber o nivel de compreensao
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dos adolescentes participantes sobre a sua doenga e como 0s protocolos clinicos
utilizados em oncologia pediatrica sdo conhecidos e Ihes sdo apresentados pelos
meédicos. Espera-se dimensionar a problematica da participacdo deciséria dos
pacientes no processo da escolha dos protocolos clinicos a serem adotados.

Sua entrevista sera gravada e transcrita, ou seja, o que foi gravado ser&
registrado por escrito por mim, e depois serd analisada. Suas informagdes serdo
confidenciais e mantidas em segredo. Os resultados do estudo serdo publicados,
sem que seja revelada a sua identidade ou de qualquer outro participante. Nao
existem riscos fisicos pela sua participacdo nesta pesquisa. Ndo serd oferecido
nenhum tipo de pagamento pela sua participacéo neste estudo.

Vocé pode e deve fazer todas as perguntas que julgar necessarias antes de
concordar em participar da entrevista, assim como a qualquer momento durante a
mesma. VOcé, seus pais ou responsaveis, terdo garantia de acesso e
esclarecimentos sobre eventuais dlvidas em qualquer etapa da pesquisa. Vocé
tera garantia de acesso, em qualquer etapa da pesquisa, sobre qualquer
esclarecimento de eventuais duvidas. Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de
Etica em Pesquisa (CEP) do Hospital Oncoldgico Brasileiro, que esta formado por
profissionais de diferentes areas, que revisam 0s projetos de pesquisa que
envolvem seres humanos, para garantir os direitos, a seguranca e o bem-estar de
todos as pessoas que se voluntariam a participar destes. Se tiver perguntas sobre
seus direitos como participante de pesquisa, vocé pode entrar em contato com o
pesquisador principal pelo telefone (xx) e/ou CEP por telefone (xx) ou email (xx).
Este termo estd sendo elaborado em duas vias, sendo que uma via ficara com

VOCé e outra sera arquivada com 0s pesquisadores responsaveis.

Eu, )

abaixo assinado/a concordo em participar voluntariamente desta pesquisa.

Declaro que li e entendi todas as informacdes referentes a este estudo.
[

Assinatura do participante Data
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Eu, abaixo assinado, expliquei completamente os detalhes relevantes desta
pesquisa ao participante indicado acima para assentir pelo mesmo. Declaro que
obtive de forma apropriada e voluntaria o Termo de Assentimento Informado (TAI)

deste paciente para a participacdo dessa pesquisa.

Nome e assinatura do responsavel pela obtencéo do TAI Data
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ANEXO B - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para médicos
oncologistas pediatricos
Titulo da pesquisa: “Andlise bioética na aplicagdo de protocolos clinicos de

oncologia em adolescentes”

Vocé esta sendo convidado (a) a participar como voluntario (a) da pesquisa
porque atende nesta instituicdo pacientes adolescentes que tém diagndstico ou
suspeita de um tipo de cancer. Para que vocé possa decidir se quer participar ou
ndo, necessita conhecer os beneficios, 0s riscos e as consequéncias da sua
participacdo. Este documento € o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e
vocé s6 deve aceitar participar desta pesquisa depois de ter lido e entendido este
documento. Leia as informagdes com atencdo e converse com 0 pesquisador
responsavel e com a equipe da pesquisa sobre quaisquer duvidas que vocé tenha
para maiores esclarecimentos antes de tomar uma decisdo. Se vocé tiver davidas
depois de ler estas informacfes, entre em contato com o pesquisador
responsavel.

ApOs receber todas as informag0es, e todas as duvidas forem esclarecidas, vocé

podera fornecer seu consentimento por escrito, caso queira participar.

PROPOSITO DA PESQUISA

O proposito desse estudo serd compreender e analisar a percep¢ao dos médicos
oncologistas, adolescentes e pais ou responsaveis sobre conflitos morais e éticos
na aplicacdo de protocolos clinicos no tratamento oncolégico hospitalar de
adolescentes no Hospital Oncoldgico Brasileiro.

PROCEDIMENTOS DA PESQUISA

A participacdo na pesquisa qualitativa serd através de uma entrevista
semiestruturada. Na primeira parte consta o0 registro de identificacdo do
participante com perguntas sobre dados pessoais. Na segunda parte, os médicos
responderdo as perguntas sobre o conhecimento e/ou responsabilidade na
elaboracdo e aplicacdo de protocolos clinicos em oncologia/oncologia pediatrica,
quando poderdo responder e se expressar livremente e sem interferéncia da

pesquisadora. A partir das respostas espera-se perceber o nivel de compreenséo
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dos médicos participantes sobre como 0s protocolos clinicos em
oncologia/oncologia pediatrica se desenvolvem, como s&o escolhidos e
apresentados pelos médicos aos seus pacientes pediatricos, assim como o nivel e
problematica na participacdo deciséria dos pacientes e seus responsaveis no
processo da escolha dos protocolos clinicos a serem adotados nos pacientes. A
entrevista serd em local reservado, proximo ao ambiente de trabalho/assisténcia
no Hospital e com duracéo prevista estimada entre 30 a 60 minutos. Antes de sua
participacd0 na pesquisa, 0 participante podera fazer as perguntas que julgar
necessarias. Nao havera identificacdo de nenhum entrevistado. A entrevista sera
gravada. Os dados obtidos desta pesquisa sado confidenciais e o0 material com as
informacBes e fitas gravadas ficardo guardados sob a responsabilidade do
pesquisador responsavel. Apés a transcricdo e andlise da entrevista, a gravacao

ser& destruida, assim como as demais informag@es coletadas.

BENEFICIOS

Esta pesquisa ndo podera oferecer beneficios diretos a vocé. Se vocé concordar
com o uso de suas informac¢des do modo descrito acima, € necessario esclarecer
que vocé nao tera quaisquer beneficios ou direitos financeiros sobre eventuais

resultados decorrentes desta pesquisa.

O beneficio principal da sua participacdo € possibilitar que no futuro, com os
resultados alcancados com esta pesquisa, tenhamos a possibilidade em melhorar
cada vez mais as analises e esclarecimentos do processo decisério na

abordagem terapéutica aos pacientes adolescentes na oncologia pediatrica.

RISCOS

N&o existem riscos fisicos pela sua participacédo nesta pesquisa.

Caso algum assunto na entrevista provoque desconforto ao participante, este
podera solicitar que a entrevista seja adiada, interrompida ou mesmo retirar seu

consentimento a qualquer momento.

CUSTOS
A sua participacdo ndo implicard em nenhum custo ou gasto a vocé, assim como
ndo serd remunerado pela sua participacdo em nenhuma etapa da pesquisa ou

futuramente.
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CONFIDENCIALIDADE

Se vocé optar por participar desta pesquisa, as informacdes sobre seus dados
pessoais serdo mantidas de maneira confidencial e sigilosa. Seus dados somente
serdo utilizados depois de anonimizados (ou seja, sem sua identificacdo). Letras e
nameros serdo atribuidos a cada um dos participantes, preservando sua
identidade. Se vocé concordar em participar desta pesquisa, os resultados obtidos
do estudo serdo publicados, sem que seja revelada a sua identidade ou a de

qualquer outro participante.

BASES DA PARTICIPACAO

A sua participacdo é voluntaria e a recusa em autorizar a sua participacdo nao
acarretard quaisquer penalidades ou perda de beneficios aos quais vocé tem
direito, Vocé podera retirar seu consentimento a qualquer momento sem qualquer
prejuizo. Em caso de vocé decidir interromper sua participacdo na pesquisa, a

equipe de pesquisadores deve ser comunicada.

GARANTIA DE ESCLARECIMENTOS

A pessoa responsavel pela obtencdo deste Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido Ihe explicou claramente o conteudo destas informacdes e se colocou
a disposicdo para responder as suas perguntas sempre que tiver novas duvidas.
Vocé tera garantia de acesso, em qualquer etapa da pesquisa, sobre qualquer
esclarecimento de eventuais duvidas. Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de
Etica em Pesquisa (CEP) do Hospital Oncoldgico Brasileiro, que esta formado por
profissionais de diferentes areas, que revisam 0s projetos de pesquisa que
envolvem seres humanos, para garantir os direitos, a seguranca e o bem-estar de
todos as pessoas que se voluntariam a participar destes. Se tiver perguntas sobre
seus direitos como participante de pesquisa, vocé pode entrar em contato com o

pesquisador principal pelo telefone (xx) e/ou CEP pelo telefone (xx) ou email (xx).

Este termo estd sendo elaborado em duas vias, sendo que uma via ficard com

VOCé e outra serd arquivada com 0s pesquisadores responsaveis.
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CONSENTIMENTO

Li as informacdes acima e entendi o propdsito da solicitagdo de permissao para o
uso das informacfes contidas. Tive a oportunidade de fazer perguntas e todas

foram respondidas

Ficaram claros para mim quais s&o procedimentos a serem realizados, riscos e a

garantia de esclarecimentos permanentes.

Ficou claro também que a minha participacdo € isenta de despesas e posso

esclarecer minhas duvidas a qualquer tempo.

Entendo que meu nome ndo serd publicado e toda tentativa sera feita para

assegurar 0 meu anonimato.

Concordo voluntariamente em participar desta pesquisa e poderei retirar 0 meu
consentimento a qualguer momento, antes ou durante 0 mesmo, sem penalidade

ou prejuizo.

Eu, por intermédio deste, dou livremente meu consentimento para participar nesta

pesquisa.

Nome

[
Assinatura do participante Data

Eu, abaixo assinado, expliquei completamente os detalhes relevantes desta
pesquisa ao paciente indicado acima e/ou pessoa autorizada para consentir pelo
mesmo. Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria o Consentimento

Livre e Esclarecido deste paciente para a participagédo desta pesquisa.

Nome

Assinatura do Responsavel pela obtencdo do Termo Data
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ANEXO C - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para pais ou
responsaveis legais

Titulo da pesquisa: “Analise bioética do uso de protocolos clinicos de oncologia

em adolescentes”.

Vocé esta sendo convidado (a) a participar como voluntario (a) da pesquisa
porque seu/sua filho/filha adolescente esta sendo atendido (a) nesta instituicao
cujos pacientes tém diagnostico ou suspeita de um tipo de cancer. Para que vocé
possa decidir se quer participar ou ndo, necessita conhecer os beneficios, 0s
riscos e as consequéncias da sua participacdo. Este documento € o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e vocé s6 deve aceitar participar desta
pesquisa depois de ter lido e entendido este documento. Leia as informacgdes com
atencdo e converse com o pesquisador responsavel e com a equipe da pesquisa
sobre quaisquer duavidas que vocé tenha para maiores esclarecimentos antes de
tomar uma decisdo. Apos receber todas as informacdes, e todas as duvidas forem
esclarecidas, vocé podera fornecer seu consentimento por escrito, caso queira

participar.
PROPOSITO DA PESQUISA

O propésito desse estudo sera conhecer como os protocolos clinicos de oncologia
sdo apresentados pelos médicos aos pacientes adolescentes e pais e/ou
responsaveis legais, e como sdo orientados sobre eles, na deciséo e aplicacdo no
tratamento e acompanhamento oncolégico hospitalar e ambulatorial de
adolescentes no Hospital Oncolégico Brasileiro. Os protocolos clinicos ou PCs
sdo recomendacbes que reunem informacfes sobre tratamento e seguimento
clinico, auxiliando e orientando os médicos especialistas que cuidam dos

adolescentes na tomada de decisdo sobre o tratamento.

PROCEDIMENTOS DA PESQUISA

A participagdo na pesquisa qualitativa serd através de uma entrevista
semiestruturada. Na primeira parte consta o0 registro de identificagcdo do
participante com perguntas sobre dados pessoais. Na segunda parte, 0sS
responsaveis participantes responderdo as perguntas sobre o conhecimento do
cancer dos seus filhos, quando poderdo responder e se expressar livremente e

sem interferéncia da pesquisadora. A partir das respostas espera-se perceber o
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nivel de compreensédo e profundidade sobre como os responséaveis tiveram/tém
conhecimento da patologia, como eles e seus filhos receberam/recebem as
informacdes sobre a patologia, assim como foram informados e/ou participaram
da escolha do protocolo clinico adotado pelo médico ou equipe médica. A
entrevista serd em local reservado, proximo ao ambiente de trabalho/assisténcia
no Hospital Oncologico Brasileiro e com duragéo prevista estimada entre 30 a 60
minutos. Antes de sua participacdo na pesquisa, 0 participante podera fazer as
perguntas que julgar necessarias. Nao havera identificacdo de nenhum
entrevistado. A entrevista sera gravada. Os dados obtidos desta pesquisa séo
confidenciais e o material com as informacdes e fitas gravadas ficardo guardados
sob a responsabilidade do pesquisador responsavel. Apos a transcricdo e analise
da entrevista, a gravacdo serd destruida, assim como as demais informacdes

coletadas.

BENEFICIOS

Esta pesquisa ndo podera oferecer beneficios diretos a vocé. Se vocé concordar
com o uso de suas informacdes do modo descrito acima, € necessario esclarecer
que vocé ndo tera quaisquer beneficios ou direitos financeiros sobre eventuais

resultados decorrentes desta pesquisa.

O beneficio principal da sua participacdo é possibilitar que no futuro, com os
resultados alcancados com esta pesquisa, tenhamos a possibilidade em melhorar
cada vez mais as analises e esclarecimentos do processo decisério na
abordagem terapéutica aos pacientes adolescentes na oncologia pediatrica.

RISCOS

N&o existem riscos fisicos pela sua participacdo nesta pesquisa.

Caso algum assunto na entrevista provoque desconforto ao participante, este
podera solicitar que a entrevista seja adiada, interrompida ou mesmo retirar seu
consentimento a qualquer momento.

CUSTOS

A sua participagao ndo implicard em nenhum custo ou gasto a vocé, assim como
nao sera remunerado pela sua participacdo em nenhuma etapa da pesquisa ou

futuramente.
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CONFIDENCIALIDADE

Se vocé optar por participar desta pesquisa, as informacdes sobre seus dados
pessoais serdo mantidas de maneira confidencial e sigilosa. Seus dados somente
serdo utilizados depois de anonimizados (ou seja, sem sua identificacdo). Seus
dados somente serdo utilizados depois de anonimizados (ou seja, sem sua
identificacdo). Letras e numeros serdo atribuidos a cada um dos participantes,
preservando sua identidade. Se vocé concordar em participar desta pesquisa, 0s
resultados obtidos do estudo serdo publicados, sem que seja revelada a sua

identidade ou a de qualquer outro participante.
BASES DA PARTICIPACAO

A sua participagdo € voluntéria e a recusa em autorizar a sua participacdo nao
acarretard quaisquer penalidades ou perda de beneficios a vocé, ou mesmo ao
(a) seu (sua) filho(a), que tém o direito a retirar 0 seu consentimento a qualquer
momento sem qualquer prejuizo. Em caso de vocé decidir interromper sua

participacdo na pesquisa, a equipe de pesquisadores deve ser comunicada.
GARANTIA DE ESCLARECIMENTOS

A pessoa responsavel pela obtencdo deste Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido |he explicou claramente o conteudo destas informacfes e se colocou
a disposicdo para responder as suas perguntas sempre que tiver novas davidas.
Vocé tera garantia de acesso, em qualquer etapa da pesquisa, sobre qualquer
esclarecimento de eventuais duvidas. Neste caso, por favor, ligue para o
pesquisador principal no telefone (xx). Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de
Etica em Pesquisa (CEP) Hospital Oncolégico Brasileiro, que esta formado por
profissionais de diferentes areas, que revisam 0s projetos de pesquisa que
envolvem seres humanos, para garantir os direitos, a seguranca e o bem-estar de
todos as pessoas que se voluntariam a participar destes. Se tiver perguntas sobre
seus direitos como participante de pesquisa, vocé pode entrar em contato com o

CEP pelo telefone (xx) ou e.mail (xx).

Este termo esta sendo elaborado em duas vias, sendo que uma via ficard com

VOCé e outra serd arquivada com 0s pesquisadores responsaveis.
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CONSENTIMENTO

Li as informacdes acima e entendi o propdsito da solicitagcdo de permissao para o
uso das informacdes contidas Tive a oportunidade de fazer perguntas e todas

foram respondidas

Ficaram claros para mim quais s&o procedimentos a serem realizados, riscos e a

garantia de esclarecimentos permanentes.

Ficou claro também que a minha participacdo é isenta de despesas e posso

esclarecer minhas duvidas a qualquer tempo.

Entendo que meu nome ndo sera publicado e toda tentativa sera feita para

assegurar o0 meu anonimato.

Concordo voluntariamente em participar desta pesquisa e poderei retirar 0 meu
consentimento a qualguer momento, antes ou durante 0 mesmo, sem penalidade

ou prejuizo.

Eu, por intermédio deste, dou livremente meu consentimento para participar nesta

pesquisa.

Nome

[
Assinatura do participante Data

Eu, abaixo assinado, expliquei completamente os detalhes relevantes desta
pesquisa ao participante indicado acima para consentir pelo mesmo. Declaro que
obtive de forma apropriada e voluntaria o Consentimento Livre e Esclarecido

deste paciente para a participagdo desta pesquisa.

Nome

Assinatura do Responsavel pela obtencdo do Termo Data
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ANEXO D - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para autorizagdo dos
responsaveis dos filhos menores como participantes da pesquisa

Titulo da pesquisa: “Analise bioética do uso de protocolos clinicos de oncologia

em adolescentes”.

Seu filho (a) esta sendo convidado (a) a participar como voluntario (a) da pesquisa
porque seu (sua) filho (a) adolescente esta sendo atendido (a) nesta instituicao
cujos pacientes tém diagndstico ou suspeita de um tipo de cancer. Para que vocé
possa decidir se quer autorizar ou néo a participagéo do seu filho (a), necessita
conhecer os beneficios, o0s riscos e as consequéncias da sua participacao. Este
documento é o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e vocé so6
deve autorizar a participacdo do seu (sua) filho (a) nesta pesquisa depois de ter
lido e entendido este documento. Leia as informacdes com atencdo e converse
com o pesquisador responsavel e com a equipe da pesquisa sobre quaisquer
duvidas que vocé tenha para maiores esclarecimentos antes de tomar uma
decisdo. Apoés receber todas as informacbes, e todas as duvidas forem
esclarecidas, vocé podera fornecer seu consentimento por escrito, caso queira

autorizar a participacdo do seu (sua) filho (a).
PROPOSITO DA PESQUISA

O propésito desse estudo sera conhecer como os protocolos clinicos de oncologia
sdo apresentados pelos médicos aos pacientes adolescentes e pais e/ou
responsaveis legais, e como sdo orientados sobre eles, na deciséo e aplicacdo no
tratamento e acompanhamento oncolégico hospitalar e ambulatorial de
adolescentes no Hospital Oncolégico Brasileiro. Os protocolos clinicos ou PCs
sdo recomendacbes que reunem informacfes sobre tratamento e seguimento
clinico, auxiliando e orientando os meédicos especialistas que cuidam dos

adolescentes na tomada de decisdo sobre o tratamento.
PROCEDIMENTOS DA PESQUISA

A participacdo do seu (sua) filho (a) na pesquisa qualitativa serd através de uma
entrevista semiestruturada. Na primeira parte consta o registro de identificagao do
seu (sua) filho (a) com perguntas sobre dados pessoais. Na segunda parte, 0s

adolescentes, responderdo as perguntas sobre sua familia, relacdo entre os
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membros, e esses com 0s adolescentes. Sobre sua saude, diagnostico, doenca,
tratamento e impacto na sua vida pessoal. As perguntas irdo procurar conhecer
como se desenvolve o enfrentamento da doenca. A influéncia e o peso do uso da
tecnologia e internet para se informar, além do acesso a redes sociais como meio
de informagdo e apoios emocional e coletivo. Sera perguntado sobre seu
conhecimento sobre os medicamentos utilizados no seu tratamento e se sabe o
que € um protocolo, e 0 que é um protocolo clinico. Sera dada a definicdo ao
participante, em palavras faceis, claras e acessiveis de acordo com a sua faixa
etaria. Sera perguntado como é o relacionamento com os médicos oncologistas
pediatricos, e, se participa e como € a sua participacdo nas decisées sobre o0 seu
tratamento. A partir das respostas espera-se perceber o nivel de compreensao
dos adolescentes participantes sobre a sua doenca e como 0s protocolos clinicos
utilizados em oncologia pediatrica sdo conhecidos e Ihes sédo apresentados pelos
médicos. Espera-se dimensionar a problematica da participacdo deciséria dos
pacientes no processo da escolha dos protocolos clinicos a serem adotados. A
entrevista serd em local reservado, proximo ao ambiente de trabalho/assisténcia
no Hospital Oncologico Brasileiro e com duragéo prevista estimada entre 30 a 60
minutos. Antes da participacdo do seu (sua) filho (a) na pesquisa, este podera
fazer as perguntas que julgar necessérias. Nao havera identificacdo de nenhum
entrevistado. A entrevista serd gravada. Os dados obtidos desta pesquisa sdo
confidenciais e o material com as informacdes e fitas gravadas ficardo guardados
sob a responsabilidade do pesquisador responsavel. ApGs a transcricdo e andlise
da entrevista, a gravacdo sera destruida, assim como as demais informacdes

coletadas.
BENEFICIOS

Esta pesquisa ndo podera oferecer beneficios diretos a seu (sua) filho (a). Se
vocé autorizar a participacdo do seu (sua) filho (a) do modo descrito acima, é
necessario esclarecer que vocé ou seu (sua) filho (a) n&o terd quaisquer
beneficios ou direitos financeiros sobre eventuais resultados decorrentes desta
pesquisa.

O beneficio principal da participacdo do seu (sua) filho (a) é possibilitar que no
futuro, com os resultados alcancados com esta pesquisa, tenhamos a

possibilidade em melhorar cada vez mais as andlises e esclarecimentos do
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processo decisério na abordagem terapéutica aos pacientes adolescentes na
oncologia pediatrica.
RISCOS

N&o existem riscos fisicos pela participacdo do seu (sua) filho (a) nesta pesquisa.
Caso algum assunto na entrevista provoque desconforto ao participante, este
podera solicitar que a entrevista seja adiada, interrompida ou mesmo retirar seu
consentimento a qualquer momento.

CUSTOS

A patrticipacédo do seu (sua) filho (a) ndo implicara em nenhum custo ou gasto a
VOCé, assim como ndo sera remunerado pela sua participacdo em nenhuma etapa

da pesquisa ou futuramente.
CONFIDENCIALIDADE

Se vocé autorizar a participacdo do seu (sua) filho (a) nesta pesquisa, as
informacdes sobre seus dados pessoais serdo mantidas de maneira confidencial e
sigilosa. Estes dados somente serdo utilizados depois de anonimizados (ou seja,
sem a identificacdo de seu filho (a)). Letras e nimeros serdo atribuidos a cada um
dos participantes, preservando a identidade de seu filho (a). Se vocé concordar
participacdo do seu (sua) filho (a) nesta pesquisa, os resultados obtidos no estudo
serdo publicados, sem que seja revelada a identidade do seu (sua) filho (a) ou a

de qualquer outro participante.
BASES DA PARTICIPACAO

A sua participacgdo (sua) do seu filho (a) € voluntaria e a recusa em autorizar a sua
participacdo ndo acarretard quaisquer penalidades ou perda de beneficios a vocé,
ou mesmo ao (a) seu (sua) filho (a), que tém o direito a retirar o seu
consentimento a qualquer momento sem qualquer prejuizo. Em caso de vocé
decidir interromper a participacédo do seu (sua) filho (a), na pesquisa, a equipe de

pesquisadores deve ser comunicada.
GARANTIA DE ESCLARECIMENTOS

A pessoa responsavel pela obtencdo deste Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido lhe explicou claramente o conteudo destas informagfes e se colocou

a disposicéo para responder as suas perguntas sempre que tiver novas davidas.
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Vocé tera garantia de acesso, em qualquer etapa da pesquisa, sobre qualquer
esclarecimento de eventuais duvidas. Neste caso, por favor, ligue para o
pesquisador principal no telefone (xx). Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de
Etica em Pesquisa (CEP) do Hospital Oncoldgico Brasileiro, que esta formado por
profissionais de diferentes areas, que revisam 0s projetos de pesquisa que
envolvem seres humanos, para garantir os direitos, a seguranca e o bem-estar de
todos as pessoas que se voluntariam a participar destes. Se tiver perguntas sobre
seus direitos como participante de pesquisa, vocé pode entrar em contato com o
CEP do Hospital Oncolégico Brasileiro pelo telefone (xx) ou email (xx).

Este termo estd sendo elaborado em duas vias, sendo que uma via ficara com

VOCé e outra serd arquivada com 0s pesquisadores responsaveis.

CONSENTIMENTO

Li as informacdes acima e entendi o propdsito da solicitagcdo de permissao para o
uso das informagdes contidas. Tive a oportunidade de fazer perguntas e todas
foram respondidas. Ficaram claros para mim quais s&o os procedimentos a serem
realizados, riscos e a garantia de esclarecimentos permanentes.

Ficou claro também que a minha autorizac&o para a participacdo do meu (minha)
filho (a) é isenta de despesas e posso esclarecer minhas duvidas a qualquer
tempo.

Entendo que o nome do meu (minha) filho (a) ndo ser& publicado e toda tentativa
sera feita para assegurar 0 seu anonimato.

Concordo voluntariamente em autorizar a participacdo do meu (minha) filho (a)
nesta pesquisa e poderei retirar 0 meu consentimento a qualquer momento, antes
ou durante o mesmo, sem penalidade ou prejuizo.

Eu, por intermédio deste, dou livremente meu consentimento para a participacao

do meu (minha) filho (a) nesta pesquisa.

Nome do participante

Nome do responsavel legal

Assinatura do responsavel legal Data
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Eu, abaixo assinado, expliquei completamente os detalhes relevantes desta
pesquisa ao responsavel legal indicado acima para consentir por seu (sua) filho
(a). Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria o Consentimento Livre e

Esclarecido para a participacdo nesta pesquisa.

Nome

Assinatura do Responsavel pela obtencéo do Termo "~ Data
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ANEXO E - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para participantes da

pesquisa maiores de 18 anos

Titulo da pesquisa: “Andlise bioética do uso de protocolos clinicos de oncologia

em adolescentes”.

Vocé esta sendo convidado (a) a participar como voluntario (a) da pesquisa
porque esta sendo atendido (a) nesta instituicdo cujos pacientes tém diagnostico
ou suspeita de um tipo de cancer. Para que vocé possa decidir se quer participar
ou ndo, necessita conhecer os beneficios, o0s riscos e as consequéncias da sua
participacdo. Este documento € o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE) e vocé s6 deve aceitar participar desta pesquisa depois de ter lido e
entendido este documento. Leia as informagdes com atencdo e converse com o
pesquisador responsavel e com a equipe da pesquisa sobre quaisquer duvidas
gue vocé tenha para maiores esclarecimentos antes de tomar uma decisdo. Apés
receber todas as informacdes, e todas as duvidas forem esclarecidas, vocé

podera assinar esse consentimento.
PROPOSITO DA PESQUISA

O propoésito desse estudo sera conhecer como 0s protocolos clinicos de oncologia
sdo apresentados pelos médicos aos pacientes adolescentes e pais e/ou
responsaveis legais, e como sdo orientados sobre eles, na decisdo e aplicagédo no
tratamento e acompanhamento oncolégico hospitalar e ambulatorial de
adolescentes no Hospital Oncoldgico Brasileiro. Os protocolos clinicos ou PCs
sdo recomendacdes que reunem informacdes sobre tratamento e seguimento
clinico, auxiliando e orientando os médicos especialistas que cuidam dos

adolescentes na tomada de decisdo sobre o tratamento.
PROCEDIMENTOS DA PESQUISA

A sua participagdo nessa pesquisa, chamada de pesquisa qualitativa, sera
através de uma entrevista semiestruturada. Na primeira parte consta o seu
registro de identificagdo com perguntas sobre dados pessoais. Na segunda parte,
vocé respondera perguntas sobre sua familia e sua relagdo com seus familiares,

sobre sua saude, diagnostico, doencga, tratamento e impacto na sua vida pessoal.
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As perguntas irdo procurar conhecer como se desenvolve o enfrentamento da
doenca. A influéncia e o peso do uso da tecnologia e internet para se informar,
além do acesso a redes sociais como meio de informacdo e apoios emocional e
coletivo. Sera perguntado sobre seu conhecimento sobre os medicamentos
utilizados no seu tratamento e se sabe o que € um protocolo, e 0 que é um
protocolo clinico. Sera dada a definicdo ao participante, em palavras faceis, claras
e acessiveis de acordo com a sua faixa etaria. Serd perguntado como € o
relacionamento com os meédicos oncologistas pediatricos, e, se participa e como é
a sua participacdo nas decisdes sobre o seu tratamento. A partir das respostas
espera-se perceber o nivel de compreensédo dos adolescentes participantes sobre
a sua doenca e como os protocolos clinicos utilizados em oncologia pediatrica sdo
conhecidos e lhes sdo apresentados pelos médicos. Espera-se dimensionar a
problematica da participacdo decisoria dos pacientes no processo da escolha dos
protocolos clinicos a serem adotados. A entrevista serd em local reservado,
préximo ao ambiente de trabalho/assisténcia no Hospital Oncoldgico Brasileiro e
com duracéo prevista estimada entre 30 a 60 minutos. Antes da sua participacao
na pesquisa, vocé podera fazer as perguntas que julgar necessarias. Nao havera
identificagdo de nenhum entrevistado. A entrevista serd gravada. Os dados
obtidos desta pesquisa sao confidenciais e o0 material com as informacoes e fitas
gravadas ficardo guardados sob a responsabilidade do pesquisador responsavel.
Apoés a transcricdo e andlise da entrevista, a gravacdo sera destruida, assim

como as demais informacdes coletadas.
BENEFICIOS

Esta pesquisa ndo podera oferecer beneficios diretos a vocé. Se vocé aceitar a
participar do modo descrito acima, é necessario esclarecer gue vocé nao tera
quaisquer beneficios ou direitos financeiros sobre eventuais resultados
decorrentes desta pesquisa. O beneficio principal da sua participacdo é
possibilitar que no futuro, com os resultados alcancados com esta pesquisa,
tenhamos a possibilidade em melhorar cada vez mais as analises e
esclarecimentos do processo decisério na abordagem terapéutica aos pacientes

adolescentes na oncologia pediatrica.
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RISCOS
N&o existem riscos fisicos pela sua participacdo nesta pesquisa.

Caso algum assunto na entrevista provoque desconforto ao participante, este
podera solicitar que a entrevista seja adiada, interrompida ou mesmo retirar seu

consentimento a qualquer momento.
CUSTOS

A sua participacdo nao implicara em nenhum custo ou gasto a vocé, assim como
ndo serd remunerado pela sua participacdo em nenhuma etapa da pesquisa ou

futuramente.
CONFIDENCIALIDADE

Se vocé aceitar participar nesta pesquisa, as informacdes sobre seus dados
pessoais serdo mantidas de maneira confidencial e sigilosa. Estes dados somente
serédo utilizados depois de anonimizados (ou seja, sem a sua identificacdo). Letras
e numeros serdo atribuidos a cada um dos participantes, preservando a sua
identidade. Se vocé concordar em participar nesta pesquisa, os resultados obtidos
no estudo serdo publicados, sem que seja revelada a sua identidade ou a de

qualquer outro participante.
BASES DA PARTICIPACAO

A sua participacdo € voluntaria e a sua recusa em participar ndo acarretara
quaisquer penalidades ou perda de beneficios a vocé, que tem o direito a retirar o
seu consentimento a qualquer momento sem qualquer prejuizo. Em caso de vocé
decidir interromper a sua participacdo na pesquisa, a equipe de pesquisadores

deve ser comunicada.
GARANTIA DE ESCLARECIMENTOS

A pessoa responsavel pela obtencdo deste Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido lhe explicou claramente o conteudo destas informac6es e se colocou
a disposicdo para responder as suas perguntas sempre que tiver novas duvidas.
Vocé tera garantia de acesso, em qualquer etapa da pesquisa, sobre qualquer
esclarecimento de eventuais duvidas. Neste caso, por favor, ligue para o

pesquisador principal no telefone (xx). Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de
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Etica em Pesquisa (CEP) do Hospital Oncoldgico Brasileiro, que esta formado por
profissionais de diferentes areas, que revisam 0s projetos de pesquisa que
envolvem seres humanos, para garantir os direitos, a seguranca e o bem-estar de
todos as pessoas que se voluntariam a participar destes. Se tiver perguntas sobre
seus direitos como participante de pesquisa, vocé pode entrar em contato com o

CEP peleo telefone (xx) ou email (xx).

Este termo esta sendo elaborado em duas vias, sendo que uma via ficara com

VOCE€ e outra sera arquivada com 0s pesquisadores responsaveis.

CONSENTIMENTO

Li as informacdes acima e entendi o propdésito da solicitacdo de permissao para o
uso das informagdes contidas. Tive a oportunidade de fazer perguntas e todas
foram respondidas. Ficaram claros para mim quais sdo os procedimentos a serem

realizados, riscos e a garantia de esclarecimentos permanentes.

Ficou claro também que a minha aceitacdo para participar é isenta de despesas e

posso esclarecer minhas duvidas a qualquer tempo.

Entendo que 0 meu nome ndo sera publicado e toda tentativa serd feita para
assegurar o anonimato. Concordo voluntariamente em participar desta pesquisa e
poderei retirar 0 meu consentimento a qualquer momento, antes ou durante o

mesmo, sem penalidade ou prejuizo.

Eu, por intermédio deste, aceito livremente participar desta pesquisa.

Nome

Assinatura do participante Data
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Eu, abaixo assinado, expliquei completamente os detalhes relevantes desta
pesquisa ao participante acima para consenti. Declaro que obtive de forma
apropriada e voluntaria o Consentimento Livre e Esclarecido para a participacao

nesta pesquisa.

Nome

Assinatura do Responsavel pela obtencédo do Termo Data



