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COMUNICAR MAS NOTICIAS EM PEDIATRIA
Resumo

Uma comunicagdo empatica é benéfica para os pais e criangas doentes, influenciando o modo
como recebem as mas noticias, a adesao ao tratamento e os resultados em termos de saude. Para
os clinicos, aprender como se transmitem as mas noticias pode diminuir o stress durante esse
processo. Esta revisdo aborda as atitudes dos médicos perante um cenario de comunicagdo de mas
noticias, a percepgéo e preferéncias dos pais e das criangas doentes neste dmbito, as guidelines
disponiveis e os métodos utilizados na formagao dos pediatras acerca de como comunicar mas
noticias.

Palavras-chave: "comunicagao", "mas noticias", "criangas", "pediatria", "competéncias de

comunicagao", "empatia”.
Introdugéao

Existe cada vez mais pesquisa e ensino sobre como comunicar mas noticias, nas varias
especialidades médicas. Alguns trabalhos lidam com o impacto que as mas noticias tém nos
emissores'™ e nos receptores” “* '*?' e outros contém reflexdes Uteis e recomendacgdes sobre o que
fazer e o que dizer.?*?® Embora estas recomendagdes sejam vélidas, existe uma evidéncia reduzida
de que isoladamente consigam melhorar substancialmente os estilos comportamentais dos
profissionais de saude. Por outro lado, a pesquisa que avalia a implementacdo e adesdo as
guidelines existentes ¢é insuficiente e conhecem-se poucos trabalhos que relatem se essas guidelines
produziram aumento da satisfagdo entre os pais e os doentes. Assim, falta estudar a relagao entre as
percepgdes, atitudes e confianga dos clinicos nas suas competéncias de comunicagao e a realidade,
isto &, o grau de satisfagdo das familias.”” Tém-se desenvolvido cursos e workshops quer a nivel pré-
graduado quer pés-graduado, dada a crescente consciencializagdo da importancia de uma boa
comunicacédo das mas noticias, com bons resultados.?®

Comunicar com criangas e as suas familias € complexo: envolve a triade médico-pai-crianca e
outros membros familiares, é influenciada pelo estadio de desenvolvimento e de cogni¢cdo da crianga;
inclui a dindmica de interaccdo dentro da familia e necessidades diferentes dos pais e dos filhos.
Estudos em Pediatria mostram que uma comunicacgdo eficaz entre médico e pais se relaciona com a
satisfacdo dos pais com os cuidados prestados, com uma discussao mais aprofundada dos assuntos
psicossociais e maior adesdo. Em Pediatria, apesar de existirem trabalhos sobre o grau de satisfacéo
dos pais com o modo como as mas noticias foram transmitidas, o conhecimento sobre as
preocupacgoes e dificuldades dos pediatras das proprias criangas a este respeito é reduzido.” Como
nos mais jovens se esperam sobretudo boas noticias, a Pediatria &, assim, uma especialidade em
que as mas noticias sao susceptiveis de produzir danos importantes a crianga e a familia, sendo
necessario compreender melhor de que modo se pode diminuir, na pratica clinica, o stress associado
a desfechos negativos nas idades mais jovens, quer nas familias quer nos préprios prestadores de
cuidados de saude. O objectivo desta revisdo é explorar as dificuldades sentidas pelos pediatras na
comunicacdo de mas noticias as familias; os motivos de insatisfacdo dos pais e criangas com o
processo; as recomendagdes sobre como comunicar mas noticias e o tipo de recursos de ensino
sobre esta matéria.

1. Mas noticias

Uma ma noticia € "qualquer informacéo que produza uma alteragdo nas perspectivas da pessoa
sobre o seu presente e futuro”.®* Ptacek define mas noticias como informacéo que "... resulta num
défice cognitivo, comportamental ou emocional na pessoa que recebe as noticias, que persiste por
algum tempo apds estas terem sido dadas".” S&o situagbes em que existe um sentimento de
desesperanca, a ameaga ao bem estar fisico ou mental, um risco de perturbacao de um estilo de vida
estabelecido, ou onde é dada uma mensagem que conduz a menor numero de escolhas.

As mas noticias apresentam gradagdes de acordo com a pessoa que as recebe: experiéncias de

vida individuais, personalidade, crengas espirituais, ponto de vista filosofico, apoio social
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percepcionado, dureza emocional.*

Os pais tém a esperanga de uma vida saudavel e feliz para os seus filhos. Problemas de saude
crénicos, atraso mental, e as noticias da morte eminente de uma crianga sdo algumas das situacoes
em que o pediatra tem de dar a ma noticia aos pais Alguns pais reagem com choque ou desanimo;
também podem sentirculpa,descrencga, raiva ou desespero. O médico pode ter os seus proprios
sentimentos de inadequagédo e de culpa, mas, apesar disso, espera-se que seja capaz de dar a
noticia de uma forma calma, compassiva e culturalmente sensivel.”®

2. Atitudes e percepgdoes a respeito de competéncias de comunicagdo. Dificuldades
experienciadas pelos clinicos.

Muitos médicos manifestam receios quando lhes é exigido que comuniquem mas noticias: tém
medo de serem culpabilizados, medo do desconhecido e do ndo-ensinado, medo de despoletar uma
reacg¢do, medo de expressar emogdes, medo de ndo saber todas as respostas, medo pessoal da
doenca e da morte.*0 stress produzido pelos encontros com uma crianga, um adolescente e os pais
s6 é ligeiramente menor do que quando o médico deve reportar uma ma noticia que decorra de um
erro médico, a qual produz um stress maximo.® De acordo coma literatura,®* um treino pobre
associa-se em grande parte ao sindrome de burn-out, caracterizado por despersonalizagdo e
exaustdo emocional.

Varias influéncias e constrangimentos foram salientados por um grupo de pediatras na
comunicacdo de um diagnostico de perturbacdo do desenvolvimento.*' As caracteristicas dos pais
mais apontadas como factores que influenciam a comunicagédo de mas noticias por parte dos clinicos
foram o estado emocional, o grau de inteligéncia/educagcdo e o grau de suspeita/insight. As
circunstancias que influenciaram a transmissao de informagao foram a indisponibilidades dos pais, o
facto de os pais ja estarem informados ou terem procurado uma segunda opinido e as dificuldades de
linguagem. A falta de tempo e a formacgé&o/experiéncia/conhecimento inadequados dos pediatras
também foram reconhecidos como constrangimentos. Das reacgdes emocionais experienciadas pelos
pediatras destacaram-se a tristeza, em primeiro lugar, e o distanciamento emocional, em segundo
lugar. De modo semelhante, Payan et al também admite que as barreiras de comunicacao se focam
em questdes emocionais, particularmente o reconhecimento das proprias emogoes e o treino limitado
sobre estratégias de comunicagéo.’

Hasnat concluiu que os indices de cumprimento das praticas recomendadas séo reduzidos e que
nao existe relagdo significativa entre esses indices e a experiéncia ou treino dos pediatras ou a
quantidade de contacto dos pediatras com criangas com atraso do desenvolvimento, sugerindo que
os tragos da personalidade individuais podem ter grande influéncia.*’ Num estudo com 104 internos
de pediatria®, todos consideravam importante demonstrar empatia e preocupagéo com os doentes e
que tal poderia e deveria ser ensinado.? " % 2"+ 323 Assim, dar mas noticias sobre a doenca de uma
crianga ao doente e a familia esta entre as competéncias mais valorizadas pelos pediatras. Todavia,
apenas metade ou menos dos participantes de um estudo indicou sentir-se confiante ou muito
confiante acerca de competéncias de comunicagdo mais avangadas: compreender a perspectiva do
doente, compreender aspectos psicossociais dos cuidados, sensibilidade/atencao cultural, lidar com o
doente ou pai “dificil’, dar mas noticias ao doente e a familia, falar com criangas sobre doenca grave,
e capacidade de discutir questdes de fim-de-vida com doentes e familia. O Ultimo aspecto também é
referido por outros autores que admitem que os membros de uma equipa de cuidados paliativos
pediatricos ndo se sentem com experiéncia suficiente para comunicar com os doentes e familias
sobre questdes de fim-de-vida, transicdo para o cuidado paliativo e estado de ndo-ressuscitacdo.> ?’

A falta de treino e experiéncia na prestacado de cuidados de fim de vida leva a uma sensacéao de
menor competéncia nos profissionais e a sentimentos de burn-out, com inadequacgao e desconforto e
até distancia emocional ou despersonalizagdo. Um outro estudo revelou que apenas 10% dos
profissionais considera que existe formagdo em comunicagéo disponivel, sendo que somente 49%
recebem feedback construtivo sobre o seu relacionamento com os doentes e 27% sentem que tém
tempo adequado para interagir com os doentes.” Dube et al indicaram que mais de metade dos
internos de varias especialidades nunca tinham observado uma interac¢gdo de comunicagcao de mas
noticias em idade pediatrica ou adolescente.®® Outro estudo baseado num questionario preenchido
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por 112 pediatras revelou que apenas cerca de 16% tém ao seu dispbr guidelines e, apesar da
maioria (91%) ter recebido formagcdo em comunicar mas noticias, s6 21% tinham transmitido o
diagndstico de Sindrome de Down e recebido feedback sobre a sua actuagdo por parte dos seus
séniores. A confianga era elevada mas a experiéncia era limitada.®

Fruto das dificuldades em dar mas noticias a doentes mais novos, os médicos acabam por optar
por uma comunicagdo parcial nas suas interacgdes, definida como combinagdo selectiva de
informagéo e evasdo. Um estudo qualitativo sobre o uso de informagéo parcial na divulgagado do
diagnostico e as suas consequéncias na capacidade dos adolescentes participarem na gestdo do
tratamento do seu carcinoma mostrou que sao 4 as estratégias dos clinicos para evadir as questdes
directas dos adolescentes: respostas contingentes, respostas estreitas, respostas de “nao-resposta” e
anticipacdo e evicgao (forestalling) de perguntas. A ndo transmissao estava associada ao desejo de
proteger os doentes ndo s6 das mas noticias, mas também de uma sensagao de ansiedade pervasiva
causada por multiplas incertezas relacionadas com procedimentos diagnésticos, reajuste de horarios
de tratamento e o futuro. O estudo concluiu que a ndo-comunicagédo ndo é uma estratégia eficaz para
conter a incerteza. Preconiza-se que se identifiquem praticas especificas entre os dois extremos de
comunicacao e nao-comunicagao, dando prioridade a compreensao do que séo as necessidades dos
doentes.*

Os pais e os profissionais de saude desempenham um papel preponderante no processo da
consulta. Trabalhos indicam que os médicos ndao apoiam a participagdo das criangas nas consultas
por uma variedade de motivos: falta de tempo, ambiente cadtico, ameca por perda de poder e
controlo, percepgao de que as suas visdes e abordagens sdo postas em causa, desacordo com 0s
desejos da crianga, incerteza acerca da competéncia da crianga, falta de convic¢ado, atitudes de
protecgdo e falta de aptidées de comunicagdo com criangas.' Alguns profissionais claramente tém
duvidas acerca da adequagéao de partilhar informagéo e decisbes relacionadas com a saude com as
criangas. Mas existem muitas outras variaveis que influenciam o processo de tomada de deciséo,
particularmente o papel dos pais na consulta."

3. Queixas e preferéncias dos pais e das criangas doentes

Quando nasce uma crianga doente ou quando uma crianga € vitima de um acidente de viagéo,
ninguém, sobretudo a familia, quer acreditar que a sua integridade como um todo possa estar em
causa. Os profissionais de saude precisam de se preparar para lidar com respostas como
incredulidade, desconforto, recriminagdes e raiva.*® O modo como os pais séo informados de uma
deficiéncia do seu filho pode afectar a relagdo pai-filho e a capacidade dos pais se adaptarem
psicologicamente a realidade da situagéo." A insatisfagéo parental com o processo de divulgagdo ndo
€ inevitavel. Num estudo sobre perturbagdes de desenvolvimento em que a maioria das criangas tinha
perturbagdes do espectro autista, os principais determinantes da satisfagdo dos pais com a
divulgagdo parecem ser a franqueza, a compreensdo das preocupagdes dos pais e uma boa
comunicacgao por parte do profissional, e receber uma grande quantidade de informagéo. Os pais que
consideraram que a informagao que receberam foi avassaladora estavam mais satisfeitos do que os
pais que apenas consideraram a informacao adequada. Isto sugere que os pais desejam receber o
maximo de informagao possivel no momento da transmissao do diagndstico, mesmo que nao se
sintam aptos a lidar com ela ou a considerem perturbadora. Os pais de criangas mais velhas na altura
do diagndstico estavam mais satisfeitos com a divulgagao, provavelmente devido ao alivio conferido
pela obtengdo de um diagndstico, sobretudo porque a suspeita ja existia. Noutros estudos, a
precocidade do diagnéstico relacionava-se com maior satisfagdo uma vez que eram situagcées mais
facilmente detectadas no inicio da vida tais como a Sindrome de Down. ¥ Em grande parte dos
casos, as familias relatavam um elevado stress quando as mas noticias eram comunicadas sem
compaixao ou quando os membros da equipa se comportavam de um modo pouco sensivel. Quer os
membros da equipa quer os pais enfatizaram a existéncia de suporte emocional e social como
positiva em contextos como o dos cuidados paliativos pediatricos.’

As preferéncias dos pais sobre o0 modo como querem que as mas noticias lhes sejam dadas
quando se trata de problemas de desenvolvimento” incluem: clareza com detalhe e certeza,
salientando as caracteristicas positivas da crianca; informagao especifica sobre especialidades de
referéncia, servigos e apoio; comunicagao efectuada por um profissional que lhes seja familiar e que
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conhega o bebé individualmente. No caso de estar presente mais do que um clinico, a informacgao
deve ser coordenada, com compaixdo e cuidado, num ritmo que eles possam seguir, incluindo
oportunidade para os pais se envolverem activamente (p.e. através da colocagdo de questdes,
revendo as caracteristicas da crianga), em local privado, sossegado e livre de distracgdes.

Uma analise da perspectiva dos pais e cuidadores sobre as competéncias de comunicagédo que
devem ser ensinadas aos estudantes de medicina apontou os aspectos relacionais e humanisticos da
comunicagao: demonstrar respeito pelo individuo, ndo ter preconceitos ou comportar-se de modo
paternalista, compreender os efeitos do stress e ansiedade nos doentes e familias."

No diagndstico de perturbagbées do desenvolvimento em criangas, os pais e os profissionais de
saude frequentemente negoceiam as mas noticias. Antes de mais, os médicos afastam-se de rétulos,
preferindo descrever os deficits das criangas com adjectivos de velocidade (“lento”). Para suavizar e
mascarar a verdade, podem recorrer ao eufemismo e a evasdo. A negociagao surge como uma forma
de preservar a auto-estima dos pais e aliviar o stress. Quando os pais parecem desesperar, 0s
profissionais tentam fazer perdurar a esperancga; quando os pais ndo sao realistas, os profissionais
dirigem-lhes afirmag¢des mais incisivas. Os pais que recebem interpretacbes mais ambiguas
permanecem com questdes sobre o diagnostico por responder; aqueles a quem é fornecida
informagdo mais dirigida, parecem mais aptos a prosseguir para questdes relacionadas com o
prognostico.” Num trabalho sobre paralisia cerebral, 75% dos pais estavam satisfeitos com a estrutura
e modo da entrevista, mas a satisfagdo com o conteudo da informagédo (quantidade suficiente,
clareza) foi muito menor. Cerca de 41% das méaes ficaram incomodadas com o atraso com que lhes
foi divulgado o diagndstico. A percepgdo da incredulidade dos profissionais em relagdo as
preocupacdes dos pais também foi motivo de insatisfacdo. O estudo ndo mostrou relacéo entre os
niveis de satisfacdo e os modos de coping dos pais, mas evidenciou uma tendéncia consistente entre
insatisfacdo e os niveis de depressdo e uma clara relagdo entre a insatisfagdo e opcao por uma
acgao judicial.” "™

Num estudo em que os pais relembram o diagnéstico de cancro, o tempo de demora no
diagnéstico associava-se a maior culpabilizagdo do médico de familia. Os pais tinham dificuldades em
colocar questdes mesmo quando lhes era dada a oportunidade.” Para os pais, evitar usar a
expressao "esperar para ver" é muito importante. E melhor explicar possiveis outcomes com a ideia
de que cada crianga € um individuo e que podemos ter de aguardar para saber o que se ir4 passar
em termos progndsticos. Isto permite aos pais prepararem-se mentalmente para o pior cenario,
mantendo uma esperancga realista e com perspectiva de um futuro inclusivo. Os pais apoiam
sobretudo dois principios da pratica médica: o profissionalismo e a pratica reflexiva. O
profissionalismo consiste em ser honesto e aberto, sincero e genuino nas interacgées enquanto a
pratica reflexiva inclui a auto-consciéncia, compreenséo das proprias motivagbes e intencdes e a
capacidade de examinar o proprio comportamento.'®

Na generalidade, aceita-se que cada crianca tem direito a auto-determinagao, dignidade, respeito,
nao interferéncia, e o direito de tomar decisdes informadas. As politicas hospitalares aceitam que os
servigos devem ser centrados na crianga e que a crianga deve ser encorajada a ser um parceiro
activo nas decisdes de saude, e quando possivel, exercer a sua escolha. Contudo, as criangas
raramente sdo envolvidas na consulta ou tomada de decisbes e, mesmo quando as criangas
expressam um desejo de envolvimento, ndo sao frequentemente apoiadas. Ainda ha muita incerteza,
opinides discrepantes e medos entre profissionais de saude e pais acerca da participagdo das
criangas na tomada de decisbes. As criangas identificaram varios factores que podem constrangé-las
de participarem activamente nas consultas. Estas incluem: ndo conhecer os profissionais de saude,
ndo querer ouvir mas noticias, medo de incomodar ao fazer perguntas, falta de tempo com os
profissionais de saude, serem ignoradas, serem desacreditadas, dificuldade no contacto com os
profissionais de saude, ndo serem ouvidas, dificuldade em compreender a terminologia médica € a
informagdo complexa sobre o tratamento. Mas as pesquisas realizadas mostram que as criangas
enfrentam importantes obstaculos primariamente postos pelos profissionais de saude e, de algum
modo, pelos pais no sentido de uma participagcédo activa nas interacgbes de cuidados de saude. A
evidéncia sugere que as criangas querem participar e que ha muitos beneficios associados a
participacdo.””. Desde 2001, a Associagdo Médica Britanica apoia um principio de comunicagdo
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aberta com criangas doentes, salvo em raras circunstancias. Um estudo com 13 familias e 13 doentes
dos 8 aos 17 anos®, veio acrescentar que os pais assumem um papel do tipo executivo, controlando
0 que e quando se fala aos seus filhos sobre as suas doencgas. Este papel por um lado facilita, mas
por outro lado impde restricdes na comunicagdo com pessoas jovens. Alguns jovens sentem-se
marginalizados nas consultas — eles sentem-se desconfortaveis surgindo problemas nos seus
relacionamentos com alguns médicos:

Eu penso que as vezes eles falam para ambos (para mim e para 0s meus pais) mas as vezes
eles... eu sinto que eles apenas falam para a minha mée e eu fico a penar “Eil Estou aqui sentado”.
Sobretudo com os médicos, s6 falam para a mae. Compreende? “Eil” (doente 11, rapaz de 15 anos).

Neste estudo, a maioria dos pais acha que os filhos ndo devem estar presentes quando se relata o
diagnéstico, sentem que precisam de se recompor primeiro a si mesmos para depois poderem
reconfortar as criangas e conseguirem lidar com as suas reacgdes. Por outro lado, se algumas
criangas preferem que sejam os pais 0s primeiros a receber as noticias, outras também gostariam de
estar presentes na divulgacdo do diagnéstico e para outras seria indiferente. As criangas muitas
vezes nao precisam de muita informagéo, s6 gostariam que os médicos se disponibilizassem a
responder a questdes simples que para elas sdo muito importantes, mesmo que percebidas como
menos relevantes para os médicos. O seguinte excerto de uma entrevista feita a uma menina de 15
anos, vitima de doenga oncolégica mostra exactamente esse sentimento:

Jovem: Eu provavelmente ndo perguntaria o significado de algo ... porque poderia parecer tolo ... [eu]
ndo me importo muito com todos os factos, eu nao quero saber muito sobre tudo. Eu s6 quero saber
todas aquelas coisas tolas, como...

Entrevistador: Coisas tolas?

Jovem: Bem, coisas ndo importantes, como o cabelo, a escola e coisas assim.

Entrevistador: E tu ndo achas que elas sdo importantes... ?

Jovem: Bem, eu sim, mas eles provavelmente n&o, porque néo s&o coisas médicas.?

Um estudo destacou por doentes, pais e sobreviventes de doenga oncolégica pediatrica a
importancia da empatia dos prestadores de cuidados de saude. Na maioria das situagdes (70%), os
inquiridos preferiram que as informagdes sobre a doenga e o tratamento fossem dadas aos doentes e
pais ao mesmo tempo. As preferéncias em relacdo a quantidade de informacao fornecida aos doentes
variaram. A preferéncia de se “proteger” ou ndo os doentes de informacao foi associada
principalmente a idade e emotividade dos doentes. Na maioria das situagbes (71%), os inquiridos
preferiram que as criangas participassem na tomada de decisdo médica. Essa preferéncia foi
associada principalmente a idade dos doentes, se bem que a idade cronolégica pode néo reflectir a
capacidade da crianca em compreender a informagao ou de dar voz a visdo que tem das coisas. As
preferéncias de comunicagdo podem diferir, quer entre quer dentro dos grupos de pais e doentes, e
também podem mudar ao longo do tempo, consoante o estado de doenga, relagdo com os
profissionais de salde ou conhecimento acerca da doenca e do tratamento. Uma vez que as
preferéncias dos pais e das criangas entram muitas vezes em conflito, os prestadores de cuidados de
saude devem repetidamente avaliar as preferéncias dos dois grupos.?'

4. Guidelines e recomendag6es sobre como comunicar mas noticias

A evidéncia de que o0 modo como se comunicam ma noticias influencia a familia e a crianga, por
vezes com dano, levou a que se criassem uma seérie de recomendacdes. A existéncia de guidelines
aposta assim em aspectos como o da preparagdo, o contexto em que as mas noticias sao
apresentadas e o ambiente de empatia que deve estar presente. Devem também ser tidas em conta
as questdes relacionados com a exigéncia da presenga da crianga, consoante a sua maturidade,
salientando os beneficios que isso tem em termos de adesdo a terapéutica e diminuicdo da
ansiedade.'® %).0 facto de existirem guidelines também pode tornar os profissionais de saide mais
capazes de lidar com as emog¢des que sao despoletadas por tais encontros.

A comunicagdo de mas noticias pode ser dividida em trés fases: preparagéo, comunicagao de mas
noticias e follow-up. Para nos prepararmos, temos de compreender se somos a pessoa certa para
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transmitir as noticias, garantir um ambiente adequado, privado e livre de interrup¢des, sem parecer
apressado, saber o maximo possivel sobre o doente em causa (ler as notas médicas antes de
comegar), considerar a presenga de ambos os pais e, se possivel, da crianca, do enfermeiro ou outro
membro da equipa, atender ao nivel de desenvolvimento da crianga se ela estiver presente, ponderar
a necessidade de um intéprete (que a existir devera ser um profissional), considerar a possibilidade
de atitudes culturais que possam afectar o modo como a familia reage, apresentar os membros da
equipa, preparar-se para uma tarefa emocional.”? A tabela 1 aborda sugestdes de como dar mas
noticias.

Tabela 1

Sugestdes para “Comunicar mas noticias” com empatia

N&o dar mas noticias pelo telefone

Usar tradutores treinados se necessario

Evitar contar a um dos pais sem o seu cénjuge e/ou pessoa de apoio presente

Permitir aos pais que toquem na crianga falecida antes ou durante a entrevistados

Segurar ou tocar na crianga com cuidado

Reconhecer que os pais s&o os principais responsaveis pela crianga

Mostrar preocupagéo, compaixao e um senso de ligacdo com o doente e com a familia

Adequar o ritmo da discussdo ao estado emocional dos pais; ndo os atordoar com informacgao

N&o usar jargdo médico

Extrair as ideias dos pais sobre a causa do problema; garantir que eles ndo se culpam a si mesmos
ou outros

Nomear a doenga e escrevé-la num papel para os pais

Pedir aos pais para explicarem pelas suas proprias palavras aquilo que lhes dissemos para
confirmar que houve transmisséo efectiva de informacgao.

Atender as implicagbes no futuro da crianga

Reconhecer as suas emogoes e estar preparado(a) para lagrimas e necessidade de tempo; pode ser
Util trazer para o encontro a assistente social e/ou o capelao

Ponderar os prés e contras de mostrar a sua propria emocao; a indiferenca ou o distanciamento
podem ser ofensivas

Dar aos pais tempo para estarem sozinhos para absorverem a informacao, reagirem e formularem
questdes adicionais

Estar apto para recomendar recursos relevantes da comunidade

Providenciar contactos com outras familias disponiveis com uma crianga afectada de modo
semelhante

Providenciar um plano de seguimento e marcar uma consulta para a préoxima consulta/entrevista.

Adaptado de Levetown %

Quando ouvem mas noticias os pais valorizam um médico que claramente demonstre uma atitude
de atengao. Devemos comegar por perguntar aos pais aquilo que ja sabem sobre a situagéo de saude
do seu filho. Uma vez despertadas as suas ideias, as possiveis distorgées devem ser corrigidas. Pode
ajudar tentar saber se conhecem alguém com aquele diagndstico. Deste modo, o médico pode
aperceber-se dos medos e das expectativas da familia. Quando ouvem o diagnéstico inicial, alguns
pais de criangas com cancro desejam menos informacdo nessa fase, preferindo enfatizar o
estabelecimento de uma relagdo de confianga com os clinicos. Isto constréi-se mediante o
reconhecimento da angustia, ansiedade e medo que a familia experiencia e convidando os pais a
partilhar os seus sentimentos e a pér questées.'® %> *

As criangas podem interpretar mal a informacao que ouvem ser dita aos pais. Precisam que a
informacgéo seja comunicada de modo claro e adaptado ao seu nivel de desenvolvimento. Quando
uma crianga esta gravemente doente e ira provavelmente morrer, os pais podem querer falar com as
criangas eles mesmos ou preferir que o pediatra fale com elas. Sugere-se encorajar os pais a falarem
abertamente com o seu filho. Se os pais pedirem para o pediatra ndo discutir o assunto com o filho, é
preciso que ele deixe claro que se a crianga |he fizer questées, |he dara respostas honestas.”

Ha uma obrigacdo moral e ética de discutir a saude e a doenga com a crianga doente, que indica
uma expectativa de que as criangas sejam participantes activas do seu cuidado. Os pais e os
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profissionais de saude devem definir se a crianga deve estar presente nas consultas, se os pais
preferem contar as criangas eles proprios ou se querem que seja outro agente a revelar a informagéo
a crianga ou se a entrevista ocorrera na presenca ou auséncia dos pais. E importante que os pais
compreendam que os estudos demonstram uma maior adesao ao plano com melhores resultados
para a saude quando a crianga é vista como um parceiro, embora isso ocorra raramente. Em muitos
casos, 0s pais pensam que nao informar a crianga € melhor. Esta posicdo ndo é sustentada na
literatura que analisa as preferéncias da crianga por informagao. Assim, um estudo em criangas
doentes terminais, indicou que criangas com uma idade tdo precoce como os 3 anos, estavam cientes
do seu diagndstico e progndstico sem nunca terem falado sobre isso com um adulto. Conclui-se que a
evicgado da divulgacdo do diagnéstico por parte do adulto e a negagédo de informacao dificil leva a
crianga a sentir-se abandonada e nZo amada. As criangcas que ndo fazem perguntas devem ser
dadas oportunidades de receber informagao, mas, se elas recusarem, devem ser respeitadas e a
informacédo ndo devera ser forcada. Num estudo em que participaram pais em luto, todos os que
conversaram acerca da morte com o filho ndo se arrependeram, enquanto 27% dos que nao
discutiram n&o s6 se arrependeram como sofreram de maior depresséo e ansiedade.?

Em dois estudos de criangas e criangas e adolescentes com SIDA, em centros de poucos
recursos, a taxa de divulgacgao foi baixa. As razdes mais comuns apontadas para incentivar a partilha
de informacapo foram a ades&o da crianga a terapéutica, a necessidade da crianca se proteger ou
permanecer saudavel, que a crianga soubesse o porqué do seu sofrimento, a melhoria da auto-
estima, diminuigdo do stress psicolégico e melhor adaptagdo a doenga. Os pais consideram que a
adolescéncia € a altura certa para comunicar o diagndstico, mas ha guidelines que orientam a
divulgagdo do diagndstico a partir dos 5 anos de idade.* Nao podemos, no entanto, esquecer que ha,
por vezes, emogdes dificeis apos a divulgacao e é preciso atender as necessidades psicossociais dos
jovens e os seus responsaveis durante o processo.'® "

No contexto dos cuidados paliativos pediatricos, Baird et al {sugerem a presenga de um membro
da equipa de cuidados continuados além do pediatra, a realizagdo de uma carta que sumarie a
discussdo de follow-up, a apresentagdo a outros pais com quem possam partilhar experiéncias
semelhantes e o prontificar-se para falar a outros membros da familia. Aconselha ainda que nao
devem estar presentes colegas mais novos a ndo ser que tenham um papel em cuidados futuros, que
& preciso salientar os pontos positivos na histéria e no prognéstico, bem como oferecer as familias
alternativas, para lhes dar algum controlo sobre o que estd a acontecer nas suas vidas." Na
comunicagao, ha qualidades mais valorizadas do que outras pelos pais. Todavia, se houver falhas em
termos estruturais, mas se forem preservados a delicadeza e empatia do médico, isso nao
influenciara tanto no nivel de satisfacao.

Quando se discute a comunicacao dos resultados de testes genéticos que revelaram heterozigotia
para a fibrose cistica (FC) ou para a hemoglobinopatia de células falciformes (HCF) em recém-
nascidos, o problema coloca-se de outra forma. E comum darem-se as mas noticias antes das boas
noticias. Os receptores lembram melhor as primeiras mensagens do que aquelas que séao
apresentadas mais tarde. Ainda que, apds se afirmar que o teste de rastreio da FC veio positivo, se
explique o significado de “portador” e se diga que a crianga é saudavel, essa informagéo pode ser mal
interpretada pelos pais sugerindo que ha algo de errado com o seu filho, ou seja, que ele de facto tem
a doenga. A partir dai, tudo o que possa ser dito tem uma elevada probabilidade de ser mal
compreendido. Comecar pelas boas noticias (“o seu filho é saudavel agora” ou “o seu filho & um
portador para FC” ou “o seu filho podera nunca ter a doenga”) podera ser uma forma de comunicagao
mais adequada, diminui os riscos de ansiedade, stress, estigma e ma compreensao associada a
descoberta do estado de portador.?

No caso da comunicagao sobre medidas de suporte de vida, ressuscitacdo e cessacgao terapéutica
em cuidados criticos, a evidéncia mostra insatisfagdo com os métodos actuais.?* Neste contexto, num
estudo sobre as perspectivas dos pais quanto a comunicagéao clinica préxima da hora da morte numa
unidade de cuidados intensivos pediatricos, conclui-se também que, mais do que os aspectos
estruturais e relacionadas com a informacao, os pais privilegiam a empatia. Porém, neste caso em
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particular, acrescenta que as noticias devem ser actualizadas com frequéncia para evitar que os
profissionais providenciem um conjunto complexo de mas noticias de uma s6 vez. Por outro lado,
como a noticia da morte da crianga deve ser acompanhada de pedido de doagdao de érgaos ou
autépsia, os médicos devem providenciar apoio empatico e permitir aos pais alguns momentos para
que possam assimilar as mas noticias antes de tais pedidos serem efectuados.'. Outros aspectos
evidenciados pelo mesmo estudo foram a necessidade de evitar a terminologia médica, de usar um
ritmo de comunicagéo da informagéo adequado a capacidade de compreensao dos pais, de melhorar
a comunicagao entre profissionais para evitar informagao contraditéria, de evitar esconder informacgao
prognostica para que ndo sejam criadas falsas esperancas e ainda de utilizar uma boa linguagem
corporal.

Na unidade de cuidados intensivos neonatais, a comunicagdo devera ser feita sempre com o
maximo respeito e ter em conta os aspectos ja mencionados para transmitir mas noticias. Deve fazer-
se referéncia ao nome da crianga, e partilhar informacao em registo adequado ao nivel educacional
dos pais. De salientar que os termos "retirada do tratamento" ou "retirada do cuidado" devem ser
evitados. Os pais devem saber que o seu bebé continuara a receber cuidados activos e que eles
proprios continuardo a ser apoiados ao longo do tempo.** Para comunicar informagdes sensiveis é
preciso ter em conta que as percepgbes sao variadas com possibilidade para equivocos. Por
exemplo, perante uma crianga doente terminal dizer-se aos pais "Vamos parar o tratamento
agressivo", pode ser entendido como: "N&o vamos estar atentos as necessidades da crianga,
incluindo sofrimento causado pelos sintomas e necessidade de conforto". Alternativamente sera
melhor afirmar: "Faremos tudo o que pudermos para assegurar que o seu filho permanega o mais
confortavel possivel".” Quando a morte & imprevisivel e ndo houve tempo para estabelecer um lago
de confianga entre a familia e a equipa de profissionais de saude, ha autores que sugerem dizer-se:
"Tenho imensa pena de |he dizer que o seu filho Pedro ndo conseguiu resistir e, infelizmente, morreu”
em vez de "O seu filho morreu". Enfatiza-se assim uma abordagem empatica, mas factual. Fazer
pausas frequentes é igualmente importante, dando a oportunidade aos pais de se abragarem,
chorarem, ou guiar a conversa colocando questées. O pessoal de saude deve demontrar a sua
vontade de ser tdo aberto quanto possivel e de tentar responder a qualquer questao tao claramente
quanto possivel, honestamente, mas com apoio. Por exemplo, perante "Porque € que o nosso filho
morreu?" sugere-se: "Nés ainda ndo sabemos, mas iremos fazer tudo o que pudermos para o
esclarecer".®

Muitas vezes, quando a morte da crianca é previsivel, ha tempo para estar com os pais, conhecer
os seus pontos de vista e construir um consenso. O apoio da familia deve prosseguir apés a morte,
ajudando a lidar com o desgosto da perda. A entrevista de follow-up deve ser oferecida.?**°

Ha erros comuns que devem ser evitados sempre que possivel: ver o doente sempre
acompanhado ou sézinho, fugir a entrevista (por exemplo, estando sempre com pressa) ou adia-la
(por exemplo, pedindo mais exames); ser evasivo com a verdade; deliberadamente n&o reconhecer
as pistas do doente; enganar-se no nome da crianga; remexer em papéis; olhar através da janela;
entrar em modo de "subestimagao"; vangloriar-se por ter acertado no diagnéstico; identificar-se com o
doente ou com os pais de modo que os proprios sentimentos interfiram; dizer coisas como "Sei
exactamente como se sente", "Tente olhar para o lado bom", "Pode ter sempre outro bebé" ou "lsso

passa-lhe".?

5. Ensino na area de comunicagao — Como? Que beneficios? Que necessidades?

Se as mas noticias forem dadas de modo incorrecto, podem desencadear equivocos, sofrimento
prolongado e ressentimento; se forem bem dadas, podem gerar compreensdo, aceitagdo e
ajustamento.® Apesar da comunicagdo em cuidados de salde ser essencial, a énfase programatico
ou curricular é reduzida no que diz respeito ao desenvolvimento de capacidades interpessoais em
servigos pediatricos ou treino dessas mesmas capacidades. Da-se antes mais tempo a aprendizagem
de factos e procedimentos. A empatia afecta a qualidade do cuidado, a satisfacdo dos doentes,
frequentemente melhora a efectividade e pode ser potenciada e ensinada. Todavia, os estudos nos
ultimos 15 anos ndo indicam uma tendéncia de melhoria. Perdura antes o “curriculo informal” ou
“curriculo escondido”, aquele que é ensinado pela observacdo do comportamento diario dos
profissionais de saude, quer bom quer mau. Os beneficios a longo prazo, como melhores resultados e
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satisfacdo do doente, diminuicdo dos riscos e maior satisfagédo profissional sio dificeis de apreciar e
quantificar. Por outro lado, a comunicagao eficaz ndo é recompensada por promogao académica ou
financeira.”

A maioria dos médicos nao vé as capacidades de comunicagdo como inatas e afirma que nao
basta observar os colegas, considerando mais importantes a modelagem e o feedback. Propdéem
assim uma educagéo dos aspectos da comunicagdo a nivel pés-graduado ou durante toda a vida.? A
teoria educacional sugere isso mesmo, que adicionalmente a informagéo, os internos precisam de ver
como se desempenha uma tarefa (modelagem) e precisam de oportunidade de praticar a tarefa e de
receber feedback.”’ As guidelines sdo pouco conhecidas, mas existem cada vez mais internos de
pediatria que tiveram algum tipo de treino em dar mas noticias. No entanto, a insatisfagdo parental
permanece elevada. No que diz respeito ao treino, ensinar aosprofissionais de saude competéncias
de comunicacgao, tais como dar mas noticias, pode melhorar a confianca reportada pelo proprio, mas
nao necessariamente a sua competéncia real nesta area. Por esse motivo, o “feedback de multiplas
fontes” no qual varios “classificadores” avaliam as competéncias tem sido em alguns casos
mandatorio na avaliagdo de estudantes de medicina e internos no Reino Unido.® ?® Permanece por
estudar a relacao entre as percepcdes dos internos, as suas atitudes e a sua confiangca nas suas
competéncias de comunicagao e performance no que diz respeito a este assunto.”?

O modelo de stress e coping de Lazarus e Folkman de 1984% sugeriu que a quantidade de
desconforto experienciado pelos médicos varia com a sua experiéncia em dar mas noticias, a
percepgao da gravidade da doenga em si ou a ideia de que sdo parcialmente responsaveis por essas
mas noticias. Ptacek et al mostraram que, com a excepg¢do das caracteristicas da situagéo
relacionadas com a propria doenga, as percepgdes de stress nao diferiam em fungao da presenca ou
auséncia de treino formal.® A aprendizagem pode melhorar a confianca e melhorar a eficacia, mas
pode nao reduzir o stress. Como Arnold e Koczwara apontam, talvez comunicar mas noticias nunca
seja facil — talvez ndo deva ser facil. Ja Fallowfield enuncia que um treino inadequado em
capacidades de comunicagdo foi reconhecido como um factor decisivo nas taxas de bum-out e
morbilidade psicolégica.®

A avaliagdo da maioria dos cursos e workshops baseia-se em taxas de confianga e aceitabilidade
do treino, auto-relatadas, como medidas de outcome, o que pode ser insuficiente para garantir a
eficacia da comunicagdo. SO alguns trabalhos apresentaram como resultados a aquisicdo de
determinados conhecimentos e comportamentos, e manutengcédo das competéncias de comunicagéo a
longo prazo.*?%%%

As caracteristicas mais importantes sdo a provisdo de um componente cognitivo ou baseado na
evidéncia, um componente comportamental (role-play) e um componente afectivo (exploragdo de
sentimentos).*® No desenvolvimento de uma perspectiva centrada no doente e na familia tém sido
Uteis as abordagens didacticas, discussdo em pequenos grupos, recurso a doentes simulados,
observagcdo de modelos, momentos de ensino na pratica clinica, visitas domiciliarias, tendo como
resultado competéncias de comunicagdo mais eficazes.”® # As cassetes audio permitem aos pais
ouvir repetidamente a informacao permitindo a sua apreensdo e a disseminagdo de informacgao
precisa a outros elementos familiares que néo puderem estar presentes.?

Um programa de ensino para comunicar a noticia de uma crianga morta a chegada do SU,
direccionado para internos de pediatria e especialistas em emergéncia, com o recurso a pais
simulados e videofeedback, demonstrou melhoria das competéncias apds duas sessdes, com base
numa checklist de comportamentos desejados, feedback dos doentes/pais simulados e aumento da
confianga dos envolvidos. Todavia, desconhece-se por quanto tempo esta melhoria documentada
persiste ou quando sera necessario o reforco destas competéncias.*

Um outro projecto envolveu enfermeiros, médicos e outros profissionais num de cinco workshops
em varios servigos pediatricos (urgéncias, cuidados intensivos, medicina, cirurgia e comunidade). Os
participantes eram encorajados a explorar e reflectir sobre questdes relacionadas com a comunicagéo
de mas noticias, treinar em role-play situagdes novas, realistas e dificeis. No final havia um debriefing
através de um facilitador, com recurso a um modelo de feedback positivo centrado nos participantes.
Um questionario final avaliava as percepgbes da eficacia do workshop na aquisicdo de
conhecimentos e de competéncias de comunicagdo. Com os comentarios resultantes geraram-se
temas comuns, tais como o desenvolvimento de praticas, o valor da partilha, beneficio do feedback e
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do trabalho de equipa.*.A gravagdo dos role-play foi sugerida como util no processo de feedback, o
que foi de facto utilizado com sucesso num outro projecto de treino em comunicagdo de mas
noticias.®.

Alguns topicos considerados uteis na organizagdo do treino em comunicar mas noticias sao:
clarificagdo das razbes pelas quais é importante transmitir bem as mas noticias; reflexdo sobre as
atitudes da sociedade em relagdo a aspectos como a doenga, a deficiéncia e a provavel influéncia
destas atitudes nos pais e no pessoal de saude; compreensédo das reacg¢des/emogdes dos pais;
atencdo aos principios de aconselhamento; disponibilizagdo de informacéo escrita adequada; revisao
das proprias dificuldades em dar mas noticias; revisdo dos papéis dos diferentes membros do
pessoal; implicagdes culturais e religiosas; apresentacdo a servigos e recursos disponiveis; e
observagdo dos procedimentos para manter e monitorizar a implementagdo de guidelines." Outros
autores propoéem: treino de competéncias de comunicacido formal, entrevistas ao doente e familia
observadas seguidas por feedback, reforgo positivo por uma boa comunicagéo clinico-doente e entre
outros membros da equipa.®

Uma revisao demonstrou que existem muitos modelos para ensinar competéncias para comunicar
mas noticias; a escolha ira depender dos recursos disponiveis (faculdade, doentes estandardizados e
tempo curricular). O treino precoce da aos estudantes as bases para poderem avaliar criticamente
modelos que possam observar a dar mas noticias na pratica clinica.?®

Conclusao

Existe uma preocupacgao crescente com a comunicagao e com os cuidados centrados na crianga
doente e na familia. Apesar dos constrangimentos inerentes a divulgagéo de informagdes dificeis aos
pais e criangas pelos médicos, sabe-se que é importante para a qualidade dos cuidados e satisfagéao
dos doentes que esta transmissdo se realize empaticamente, tendo em conta as caracteristicas e
preferéncias dos pais e dos filhos. Sobre as preferéncias das criangas ainda se sabe muito pouco,
pelo que se impde um estudo mais amplo no sentido de as conhecer. Alguns dados apontam para
que ainda se sentem excluidas das consultas e que a maioria delas aprecia a oportunidade de estar
presente com os seus pais quando sao reveladas mas noticias acerca do seu estado de saude. Mais
ainda, que gostariam de ter um papel activo nos processos de decisdo. Por vezes as preferéncias dos
pais e das criangas sdo conflituosos e torna-se necessario o médico gerir esta disparidade,
respeitando todos. Embora estejam disponiveis guidelines sobre como dar mas noticias, estas nem
sempre sdo conhecidas pelos clinicos. Porém, mesmo o saber da sua existéncia também n&o parece
ser suficiente para modificar os comportamentos no sentido de providenciar maior conforto aos
doentes durante as interacgdes. E preciso, pois, estratégias de aprendizagem formal, quer a nivel
pré-graduado quer a nivel pés-graduado com sessdes multiplas e oportunidades para demonstracgéo,
reflexdo, discussao, pratica e feedback.
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Anexos

Existem outras guidelines para comunicar mas noticias nomeadamente no contexto de oncologia nos
adultos.*** (tabelas 2 e 3)

Tabela 2. SPIKES - Abordagem em 6-Passos para Comunicar Mas Noticias

Preparar (SETTING UP) a entrevista Manter a privacidade, envolver outros
significativos, sentar-se, estabelecer uma ligagéo,

minimizar as interrupgoes.
Determinar as PERCEPCOES do doente "O que |he foi dito sobre a sua doenga?"

Obter a autorizagéo (INVITATION) do doente "Gostaria que eu lhe desse a informagéo dos
resultados dos seus exames?"

Dar conhecimento (KNOWLEDGE) e informagédo ao Comegar com uma afirmagéo de aviso, evitar o

doente jargao médico, evitar excessiva linearidade
Atender as EMOQOES do doente Ouvir, observar, identificar a emogéao
Providenciar uma estratégia (STRATEGY) e um Dar o prognostico e opgdes de tratamento e
sumario atender aos sintomas

Ref: Baile®

Tabela 3 - ABCDE
Advance preparation (Preparag¢ao)
Perguntar o que o doente ja conhece e compreende. Qual é seu estilo de coping?
Organizar a presenga de uma pessoa de apoio e familiar adequado
Organizar uma hora e local livres de perturbagéo (desligar os beepers)
Preparar-se emocionalmente
Decidir que palavras e frases usar (escrever um guido)
Praticar a comunicacao de mas noticias
Build a therapeutic environment/relationship (Construir um ambiente/relacdo terapéutica)
Encontrar um local privado, tranquilo sem interrupgdes
Fornecer lugares sentados para todos
Sentar-se suficientemente proximo para o toque se for apropriado
Tranquilizar (reassure) sobre a dor, sofrimento, abandono
Communicate well (Comunicar bem)
Ser directo (“Eu pecgo desculpa mas tenho mas noticias...”)
Nao usar eufemismos, médico, acréonimos
Dizer “cancro” ou “morte”
Permitir o siléncio
Usar o toque adequadamente
Pedir ao doente para repetir aquilo que ele compreendeu
Providenciar consultas adicionais
Usar a repeticao e explicagdes escritas
Deal with pacient and family reactions (Lidar com as reacc¢cées do doente e da familia)
Determinar a reacgéo do doente
respostas fisioldgicas: luta/fuga, permanéncia/retirada
estratégias cognitivas de coping: negacéo, culpa, intelectualizacéo, descrenca, aceitagéo
respostas afectivas: furia/raiva, medo/terror, ansiedade, impoténcia, desesperancga, vergonha,
alivio, culpa, tristeza, aflicdo anticipatéria.
Ouvir activamente, explorar sentimentos, expressar empatia
Encourage and validate emotions (reflect back emotions) (Encorajar e validar emogdes)
Corrigir distorgoes
Oferecer-se para contar a outros em nome do doente
Avaliar o efeito das noticias
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Explorar o significado da noticia para o doente

Atender as necessidades vindouras, determinar os planos imediatos e de curto prazo do doente,
determinar a suicidalidade

Fazer referéncias apropriadas para mais apoio

Providenciar material escrito

Providenciar seguimento

Processar os préprios sentimentos
Ref: Rabow™’
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