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Resumo

Objetivo: Investigar a percepgao dos médicos sobre a experiéncia de atenderem ambulatorialmente criangas com doenca ocular
grave e como compreendem sua interferéncia na relagdo mae-filho. Métodos: Foram realizadas entrevistas semiestruturadas com os
oftalmologistas (setores de retina, glaucoma, segmento anterior e oftalmopediatria) e observacdo das consultas ambulatoriais
durante trés meses. Resultados: Idealizacdo da figura do médico e da mae; dificuldades na hora de transmitir o diagndstico; e
reconhecimento de que o profissional interfere na relacido da dupla durante seus encontros. Conclusiao: O desafio do médico estd em
dar as informacdes sobre diagnéstico e tratamento; ter disponibilidade para escutar, esclarecer e orientar € nos casos graves mostrar
que a crianga tem outras potencialidades além da visao.
Descritores: Relacdes médico-paciente; Relacdo mae-filho; Comunicacido; Doengas oculares/diagndstico; Deficiéncia

ABSTRACT

Purpose: To investigate the perception of physicians about the experience of ambulatory with children who have a serious eye disease and
how they understand their interference in the mother-child relationship.Methods: Semi-structured interviews were performed with
ophthalmologists (sectors of retina, glaucoma, anterior segment and pediatric ophthalmology), and observation of outpatient appointments
of a public hospital during three months. Results: Idealization of the physician’s and mother’s role; physician’s difficulties on giving the
diagnosis; and the acknowledgment that the professionals have an influence on mother-child relationship during the assistance. Conclusion:
The challenge for physicians are giving information on diagnosis and treatment; being accessible to listening, clarifying and guiding
showing that the child has others capabilities beyond vision.
Keywords: Physician-patient relationships; Mother-child relationship; Communication; Eye diseases/diagnosis; Deficiency
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INTRODUCAO

discussdo da relacdo médico-paciente até hoje se mos-

tra como um ponto central na pratica médica. Nao po-

demos esquecer que o encontro entre médico e pacien-
te ¢, antes de tudo, um encontro entre sujeitos e, como tal, desde
o primeiro momento vem carregado de significados e expectati-
vas que cada um tem em relagdo ao outro®.

Além disso, a convivéncia com o sofrimento do outro traz
um sofrimento também para quem cuida, sendo o momento do
diagndstico e da comunicacao de mds noticias (nos casos gra-
ves) extremamente delicado, cabendo ao médico este papel. No
entanto, hd um despreparo dos profissionais em saber como, quan-
do e onde transmitir essas noticias®.

Nesse panorama vem sendo discutido um novo modelo de
relagdo baseada no didlogo, numa conjugacdo do conhecimento
cientifico com o campo das vivéncias e o saber do censo comum.
Este modelo busca também enfatizar a necessidade de médico e
paciente se verem como parceiros, para que haja colaboragao e
participagdo do paciente e da familia no tratamento®.

A partir dessa perspectiva, o médico precisa levar em conta
a experiéncia da doenca, as percepcdes e representagoes do
paciente para poder, desta forma, desenvolver a sensibilidade e
capacidade de escuta para além da dimensdo bioldgica.

Dentro de uma pratica humanizada na assisténcia a satide da
crianga, ¢ fundamental que o profissional compreenda o sofrimento
a partir da valorizagdo das experiéncias, expectativas, valores e
necessidades da crianca e da sua familia, bem como das limitacoes
que existem na relacdo entre médico e paciente/familia®.

Importante considerar que a doenga ocular grave pode
deixar sequelas, indo desde uma baixa acuidade visual até a ce-
gueira total. Quando ocorre na infancia, acarreta diversas inter-
feréncias na vida da crianca, da familia e da relacdo materno-
infantil que se encontra atravessada pelo adoecimento®?7.

Contudo, pela propria formacdo académica - ainda restri-
ta ao modelo biomédico - muitas vezes o médico nao se sente
preparado para lidar com angustias e sentimentos mobilizados
(principalmente nos casos mais graves) de frustracdo, impotén-
cia, limitac@o e a conscientizacao da prépria finitude®19.

Sendo a transmissao do diagndstico um momento especial
na pratica médica, estudos mostram que a forma como ele se da
repercute diretamente sobre o tratamento".

A comunicagio interfere tanto na relacio do médico com
o paciente e sua familia, como na relagdo que estes terdo com o
processo de diagnéstico e tratamento. Quer dizer, o didlogo e a
parceria sdo imprescindiveis neste processo! .

Na verdade, encontramos um grande desafio na assistén-
cia a crianca com doenca ocular grave. De um lado, uma situa-
¢do que envolve dor e sofrimento para a crianga e sua familia, e
de outro, a pressao sobre o profissional para dar conta de de-
mandas, muitas vezes além das possibilidades, visto que hd uma
escassez de servigos especializados dentro da rede publica e uma
grande demanda de pacientes.

Este trabalho procurou investigar a percepcdo dos médi-
cos sobre a experiéncia de atenderem ambulatorialmente crian-
¢as com doenga ocular grave e como percebem sua interferén-
cia na relagdo mae-filho com doenca ocular grave.

METODOS

O estudo foi realizado em um hospital federal do munici-
pio do Rio de Janeiro. Trata-se um hospital geral de grande por-
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te e referéncia em oftalmologia pediatrica, que recebe um gran-
de contingente de criangas com traumatismos oculares e doen-
cas oculares graves.

Optamos pelo método qualitativo por se tratar de uma rela-
¢do entre sujeitos, nos possibilitando analisar em profundidade as
relagdes e vivéncias e captar a subjetividade da realidade?.

Os sujeitos da pesquisa foram os médicos (staffs e residen-
tes) do servigo de oftalmologia de um hospital geral da rede pu-
blica. Os critérios de inclusdo foram: atender as criancas com
até cinco anos de idade, dos setores de retina, glaucoma, seg-
mento anterior e oftalmopediatria; ndo estar de férias no mo-
mento da ida ao campo; se mostrar disponivel e aceitar a obser-
vagdo das consultas (com observadora dentro da sala).

Nos interessava avaliar a relagdo entre o médico e a du-
pla mae-filho com doenca ocular grave, a experiéncia de aten-
der esse tipo de crianga em um hospital publico, as dificuldades
encontradas pelo médico e o momento mais dificil durante a as-
sisténcia.

A escolha dos setores se deu pelo fato de as criangas ali
serem acompanhadas por um periodo mais prolongado, o que
poderia interferir na relagdo do médico com a dupla.

A partir da observagao inicial do campo foram feitos os
ajustes necessarios para a coleta de dados, que se deu por um
periodo de trés meses. Foram utilizadas basicamente duas técni-
cas: a observagao das consultas ambulatoriais e entrevistas semi-
estruturadas com os médicos, numa combinagio entre perguntas
abertas e fechadas.

A coleta de informacdes foi encerrada a partir do critério
de saturacao, quando em um determinado momento ndo surgiu
mais nenhuma informac@o significativamente nova.

Tanto os médicos quanto as maes das criangas assinaram o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. A pesquisa foi
aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa do hospital onde foi
realizado o estudo.

Para analisar o material colhido, utilizamos a andlise de
contetido adaptada e sistematizada, privilegiando a técnica da
Andlise Temadtica, que classifica o material coletado segundo te-
mas. A andlise das entrevistas se baseou na articulagdo de as-
pectos temédticos com o referencial tedrico utilizado .

REsuLTADOS

Foram entrevistados treze (13) médicos, sendo nove (9)
homens e quatro (4) mulheres. Destes, quatro eram staffs e nove
residentes sendo, um R1, trés R2 e cinco R3 (denominagéo para
residentes de primeiro, segundo e terceiro ano respectivamen-
te). A faixa etdria dos entrevistados ficou entre 27 e 55 anos.
Em relagdo ao tempo em que trabalhavam no hospital, o mais
antigo tinha 30 anos de servico e 0 mais novo, quatro meses.

A partir da observagio das consultas no ambulatério de
oftalmologia notamos que, apesar da sobrecarga de trabalho, os
médicos se mostravam bastante cuidadosos e atenciosos com 0s
pacientes: cumprimentavam a dupla mae-filho quando entravam
na sala; conversavam olhando nos olhos, davam as orientagdes e
respondiam as perguntas em linguagem accessivel; marcavam
retorno, lembrando que a garantia de continuidade na assistén-
cia é extremamente importante no suporte a mde e a crianca
com doenca ocular grave, a qual necessita de acompanhamento
médico ao longo de toda sua vida.

A vinculagdo dos entrevistados ao servigo devia-se a uma
escolha de ordem afetiva (foram residentes ou tiveram familiar
que trabalhou no local) ou a qualidade do servi¢o (tanto para
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residéncia como para local de trabalho).

O fato de o hospital oferecer residéncia exige uma cons-
tante atualizagdo e reciclagem da equipe, favorecendo o cresci-
mento destes profissionais. Além disso, sendo um hospital publi-
co, permite atender uma grande variedade de casos e cirurgias
de pequeno e grande porte, propiciando uma experiéncia impar
para o aprendizado e aprimoramento.

Entretanto, a despeito da qualidade da formagao clinica, a
grande maioria dos entrevistados destacou o despreparo do
médico para lidar com situagdes emocionalmente dificeis, como
no caso das doengas oculares graves, de dificil tratamento e cura,
que mobilizam sentimentos de impoténcia e fracasso.

Também apontaram a necessidade do médico obter maior
conhecimento que favorega o estabelecimento de uma relac@o
empatica médico e dupla mae-filho, ajudando a mae a lidar me-
lhor com a doenca do filho e acolhé-lo. Na percepcao dos entre-
vistados, a responsabilidade pela adesdao ao tratamento estd na
maneira como o médico estabelece a comunicagdo com o paci-
ente e seus familiares.

- Depende da abordagem do médico para a pessoa saber
lidar melhor com a doenga (sujeito 8).

- O médico tem sempre que ser o mais claro possivel e tem
que se fazer entender. Faz parte da func¢do do médico se fazer
entender (sujeito 5).

As dificuldades do atendimento a crianca

A andlise dos resultados apontou uma grande categoria
sobre a especificidade de atender as criangas, que requer um
manejo especial, assim como um desejo do médico em exercer
esse tipo de assisténcia. E importante destacar que nio estamos
falando de profissionais que a principio escolheram trabalhar com
crianca (pediatra), mas especialistas em oftalmologia, formados
em sua maioria para atenderem adultos. No caso dos sujeitos da
pesquisa, os residentes de primeiro e segundo ano precisavam
passar por todos os setores, atendendo a crianca e adulto, dife-
rentemente dos residentes de terceiro ano que escolhiam o se-
tor onde desejavam se especializar.

Entretanto, independente de gostar ou nio, todos reconhe-
ceram a importancia de um atendimento especializado e a neces-
sidade de melhoria na assisténcia a essa clientela. Atender a cri-
anca na pratica do especialista, muitas vezes € considerado como
um desafio, na medida em que depende da cooperagao dela (que
nem sempre ocorre), exige mais tempo e disponibilidade da equi-
pe, além de requerer uma boa interagdo do médico com a familia.

- [...] a crianga ndo atende, chora, ndo coopera no exame, é
mais dificil (sujeito 3).

- A crianga é mais dificil. Vocé tem que ter mais paciéncia e
maior dedicagdo (sujeito 4).

Em relagdo a interagdo com a familia um fator que pode
interferir no encontro médico-dupla, na populagao pesquisada, é
o rodizio dos residentes pelos diversos setores a cada trés meses.
Apesar de necessdrio para oferecer uma maior experiéncia, nao
favorece ao acompanhamento dos casos ao longo do tempo nem
a um maior vinculo. Devido a rotatividade, e dependendo da pe-
riodicidade das consultas, muitas vezes o paciente é atendido
cada vez por um profissional diferente. Desta maneira, o pacien-
te é referendado ao setor e ndo ao médico, ¢ o vinculo acaba
sendo mais com a instituicdo do que com o profissional.

Existem também diversos fatores que ocorrem durante a
consulta ambulatorial e podem comprometer a qualidade da es-
cuta e a fluidez do didlogo. Durante as observagdes, encontra-
mos varios médicos atendendo em uma mesma sala, sem priva-
cidade, sofrendo frequentes interrupgdes. Muitas vezes precisa-
vam formar fila para examinar o paciente (varios residentes divi-

diam o mesmo aparelho), e ndo raro, para agilizar o atendimento,
acabavam atendendo mais de um paciente a0 mesmo tempo.

Particularmente em relacdo aos residentes foi observada
uma sobrecarga de trabalho e, em alguns, certa desmotivacao
por ter que atender em setores que ndo eram de sua escolha.

Apesar das dificuldades observadas, os entrevistados apon-
taram como sendo fundamental, ter uma boa relacdo com a fa-
milia devido a estreita relagdo de dependéncia entre crianga-
familia. Os profissionais percebem o quanto os familiares sao
afetados pela doenca da crianca, principalmente a figura mater-
na sobre a qual, geralmente, recai a responsabilidade pelos cui-
dados e por conseguir o atendimento adequado.

- Eu me sinto fazendo um beneficio ndo sé para o atendi-
mento da crian¢a com doenga ocular grave, para a relagdo dos
dois, mas para fazer entender melhor a relagdo da doenca, da
mde e do filho (sujeito 3).

No entanto, se por um lado atender a crianca traz dificulda-
des (na 6tica de alguns), diagnosticé-la e tratd-la a tempo, evitan-
do a cegueira infantil, traz uma imensa gratificacdo para aqueles
que cuidam, assim como, logicamente, para a crianga e familia.

- [...] atender a crianga traz um resultado e um beneficio
porque ela tem uma vida pela frente (sujeito 3).

Observamos que a doenga ocular grave na infincia é
impactante tanto para a familia (pela desidealizacdo do filho so-
nhado), para a vida da crianca (pelas limitacées e repercussoes),
quanto para o médico (pelos sentimentos de frustragao e fracasso
pela impossibilidade de cura).

- O momento mais dificil é quando a gente ndo pode fazer
mais nada que devolva a visdo da crianga, ou quando temos como
tinica hipétese tirar o olho, e as vezes um olho que ainda tem visao
(sujeito 9).

O sofrimento do médico na assisténcia a crianga com do-
enca ocular grave apareceu principalmente pela percepgao de
que serd uma infancia marcada por uma série de impedimentos
e restricoes que geralmente acompanham estes quadros.

- O mais dificil é quando vocé ndo consegue reverter o qua-
dro [...]. Vocé tenta atuar de uma maneira e ndo consegue rever-
ter a doenga |[...]. Um prematuro que estd perdendo a visdo, vocé
vai ld e faz o laser, mas ele ainda assim continua e perde a visdo
[...], e ai, o médico tem que informar que, apesar do seu esforgo,
ndo conseguiu salvar a crianga. E 0 momento mais dificil porque
hd sempre a possibilidade da familia ndo acreditar e achar que
vocé foi culpado. Para o médico, no caso das doengas muito gra-
ves, vocé tentar salvar um dos olhos e ndo conseguir, e ter que
tirar... No prematuro, vocé tentar salvar, ndo conseguir e perder...
Isso tudo leva o médico a uma situagdo dificil, pois ele tem que
passar isso para a familia que tem esperangas e ndo consegue se
conformar com a cegueira, e acha que vocé poderia ter feito algu-
ma coisa que ndo fez (sujeito 12).

Ligado a isto, surgiram alguns sentimentos experimenta-
dos pelos profissionais — como frustracao, decepg¢ao, impoténcia
e desidealizacdo da figura do médico — diante dos casos graves,
dificeis de tratar e que podem deixar sequelas. Um exemplo dis-
to pode ser observado quando um ter¢o dos entrevistados rela-
tou 0 mesmo caso, destacando-o como o mais marcante em sua
pratica, ao serem perguntados a respeito das situacoes
mobilizantes que haviam vivenciado.

Quando questionados sobre 0 momento mais dificil na as-
sisténcia a crianca com doenga ocular grave, destacaram a hora
de transmitir o diagndstico aos pais. Também foram unanimes
em reconhecer suas dificuldades diante dos casos mais graves e
com prognoéstico ruim, quando se deparam com a sua impoténcia
e suas limitagdes.
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- O momento mais dificil é quando vocé tem que dar a pri-
meira noticia para a mde e para o pai, que o filho tem um tumor,
que vai ter que tirar o globo ocular, que o filho ndo enxerga [...].
Os pais chegam com a esperancga de que vocé vai dar uma boa
noticia, dizer que tem tratamento e tem cura, e vocé quebra uma
ilusao. Esse é o momento mais dificil de lidar (sujeito 2).

- O momento mais dificil é a hora de dar o diagnéstico de
que a doenga ocular é grave, e que ndo é uma doenca que a gente
possa tratar e curar (sujeito 4).

Ao se deparar com os casos mais graves, o médico experi-
menta sentimentos de ansiedade com os quais por vezes ndo
sabe lidar e por isso, muitos apresentam uma atitude de aparen-
te frieza, assumindo uma postura apenas técnica, evitando con-
versas longas, ndo dando muito espaco para perguntas que tal-
vez n@o possa ou nado saiba responder.

DiscussAo

A visdo sobre a responsabilidade do médico na adesdo ao
tratamento nos remete para a questdo da relag@o dialdgica e de
troca existente nas relacdes humanas®'>19, mas também a asso-
ciacdo existente entre o exercicio da medicina e a gratificagdo em
ajudar o outro e sentir-se indispensavel.

A natureza da interagdo médico-paciente depende da for-
ma como o encontro acontece a partir de alguns fatores, tais
como: setting, aspectos psicossociais do paciente e do médico
(medos, expectativas, ansiedades, etc.), experiéncias anteriores,
personalidade de cada um, fatores psicoldgicos (estresse, frus-
tracdo, etc) e treinamento técnico do profissional. De modo ge-
ral em sua formagao, o médico ndo ¢é estimulado a pensar o
paciente como um ser biopsicossocial e a perceber o significado
do adoecer para o paciente'”.

Faz-se necessdrio haver uma sensibilidade por parte do
profissional para conhecer a realidade do paciente, ouvir suas
queixas e encontrar, junto com ele, estratégias que o auxiliem na
adaptacdo ao estilo de vida exigido pela doenga®.

E importante estabelecer uma relagio de parceria para
favorecer a adesdao ao tratamento. Para isso, os membros da
dupla médico-paciente precisam se comunicar, se reconhecer
como parceiros e se compreender. E o médico precisa demons-
trar que valoriza a colaboragdo e participa¢do do paciente®.

Dois individuos somente estdo dialogicamente ligados e
voltados um para o outro, se eles se reconhecerem como sendo
mutuamente influenciados e se compreenderem®.

Na perspectiva da humanizagdo da satde, o processo
comunicacional surge como um dos desafios, pois implica na
possibilidade de produzir entendimento através do didlogo. En-
tretanto, isto nao significa um consenso de opinides e ideias, mas
sim a possibilidade de profissionais e usudrios (pacientes e fami-
liares) estarem dispostos a esta constru¢ao®.

E preciso articular procedimentos técnicos com compro-
misso emocional para compreender o valor do sujeito, suas
experiéncias, expectativas e limitagdes®. Entretanto, a sobre-
carga de trabalho, aliada ao fato de nao ter sido uma escolha
trabalhar com determinada clientela (como no caso de crian-
cas), sdo outros fatores que também podem afetar o estabele-
cimento de uma relagdo empatica do médico com a diade mae-
filho. Cabe lembrar que a empatia é fundamental para uma
boa relagdo entre profissional de satide e paciente dentro do
ambiente hospitalar®.

Ao mesmo tempo, a proximidade com o sofrimento do
outro produz um impacto sobre a figura do médico, principal-
mente dentro do ambiente hospitalar e diante de certas situa-
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¢des, como a doenga grave em um paciente de pouca idade®.
Além de possiveis dificuldades pessoais, em geral hd um
despreparo do médico na sua formagdo académica para lidar
com o sofrimento®.

No caso da atencd@o a crianga esta situagdo pode ser
potencializada, uma vez que culturalmente aprendemos que a
infancia é um periodo de desenvolvimento e realizagdes.

Na verdade, independente da idade do paciente, o médico
ao se deparar com as suas limitacdes diante dos casos graves,
pode experimentar sentimentos de frustracio, decepcio e que-
bra da onipoténcia, levando-o a uma desidealizacdo da sua pro-
pria figura®2Y ¢ podendo afetar seu narcisismo®. Por outro
lado, o remete a valores e afetos pessoais, e a sua dimensao
humana®.

Nao podemos esquecer que, antes de tudo, o médico ¢
uma pessoa atendendo a outra pessoa®. Apesar de lhe ser
atribuido as fung¢des de autenticar a doenga e viabilizar a cura, os
casos graves que podem levar a morte, trazem o confronto com
sua limitacdo e insignificancia diante de situacdes irreversiveis,
assim como da sua prépria finitude®*,

Os casos mais marcantes, que mobilizam a equipe durante
a assisténcia, nos faz refletir sobre a vulnerabilidade do médico,
o quanto o afeto estd presente nas relacdes, além da identifica-
¢do empadtica permeando a pratica médicat?.

Ocorre que o médico é formado para curar e salvar vidas
e uma das expectativas quando busca a carreira da medicina é
curar todos os males onipotentemente®'?.

Apesar das dificuldades mobilizadas diante dos casos mais
graves, ¢ fundamental o manejo adequado da informacao, pois a
forma como ela é dada interfere diretamente na relagdo do paci-
ente com o diagndstico e o tratamento®?. No entanto, o que se
percebe de forma geral € um despreparo do médico em relagao
a comunicacdo de mds noticias®!*?,

CONCLUSAO

A grande maioria dos médicos considerou que através da
escuta, fala e postura, o profissional interfere na relacdo da du-
pla méae-filho com doenga ocular grave. Entretanto, observamos
que existe por parte dos profissionais uma idealizacdo tanto da
figura do médico quanto da méae. Nesta percepcao, o médico
surge como o Unico responsavel pela compreensdo da mae acer-
ca da doenca do filho. E a mae, como sendo capaz de superar
todas as dificuldades e, se corretamente orientada, funcionando
como um espelho para o comportamento da crianca.

O tempo de consulta surge como um fator que pode in-
terferir ndo-somente na relacdo do médico com a dupla, mas
na propria escuta e qualidade do atendimento. Ainda existe na
rede publica uma defasagem entre nimero de pacientes e nu-
mero de profissionais, além da pressdo de produtividade didria
a ser cumprida por cada um desses profissionais, que pode
afetar esse encontro.

No entanto, as diferengas de ponto de vista e postura en-
tre os médicos, ndo parece estar associada apenas ao fator tem-
po. Estd relacionada a outros fatores, como a sensibilidade ¢ a
capacidade de escuta, remetendo a questdo da formacao médica,
ao sofrimento pessoal que a doenga grave gera no profissional,
a ferida narcisica diante das impossibilidades vividas como fra-
casso e as caracteristicas pessoais de cada um.

Nao basta o médico fornecer as informacdes para a mae
sobre diagnéstico e tratamento, mas € preciso ter disponibilida-
de para escutar suas dividas e medos, esclarecer e orientar, de
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forma que ela possa compreender a gravidade da doenca do
filho e se conscientizar da necessidade de acompanhamento
médico, geralmente por toda a vida da crianca (no caso das
doengas graves).

E importante que os profissionais possam estar conscien-
tes de quanto suas acdes e palavras promovem um impacto. No
caso do adoecimento de criancas, particular atencdo deve ser
dada as relagdes estabelecidas com as familias, geralmente re-
presentadas pelas maes. A partir do momento que recebem o
diagnostico sobre a gravidade (ou cronicidade) da doenca do
filho, as maes saem carregando nos ombros novas tarefas, que
irdo desencadear mudangas de hébitos pessoais e familiares.
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