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COMUNICACAO DE NOTICIAS DIFICEIS EM UMA
UNIDADE DE ONCOLOGIA PEDIATRICA

Delivering difficult news in a pediatric oncology unit
Comunicacién de noticias dificiles en una unidad de oncologia pedidtrica
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Resumo: O objetivo deste estudo foi compreender os desafios para os profissionais no processo de comunicagdo de
noticias dificeis a familiares de pacientes pediatricos com doenca crénica. Trata-se de uma pesquisa qualitativa realizada
em um hospital escola no Rio Grande do Sul. Realizou-se uma entrevista semiestruturada com 16 profissionais que
trabalhavam na unidade de oncologia pediatrica - dois médicos, cinco enfermeiros, cinco técnicos de enfermagem, um
psicélogo, um assistente social, um terapeuta ocupacional e um fisioterapeuta. A analise teve como eixo norteador a
analise de conteldo. Os resultados apontaram desafios dos profissionais em comunicar noticias dificeis aos familiares.
Tém-se como complicador a falta de uma formagdo académica ou continuada que propicie habilidades de comunica-
¢do aos profissionais. A familia vai considerada tanto um elemento que pode ser facilitador no tratamento da crianga,
guanto obstar o andamento previsto. Ja entre as possibilidades do fazer profissional no processo de comunicagao de
noticias dificeis cita-se a importancia de uma comunicagao aberta e ativa, em um processo de confianca e vinculo tanto
com o paciente infantil quanto com sua familia. Conclui-se que, apesar do ato de comunicar ser intrinseco a profissao da
saude, foram apontadas dificuldades na comunicagdo, o que exige a sensibilizagdo dos profissionais para que busquem
meios necessarios para a qualidade na comunicagao de noticias dificeis.

Palavras-chave: revelacdo da verdade; pessoal de saude; servigo hospitalar de oncologia; familia.

Abstract: This study aims to understand the challenges for professionals in the process of delivering difficult news to
relatives of pediatric patients with chronic diseases. This is a research of qualitative nature carried out in a teaching hos-
pital in Rio Grande do Sul. A semi-structured interview was conducted with 16 professionals who worked in the pediatric
oncology unit - two doctors, five nurses, five nursing technicians, one psychologist, one social worker, one occupational
therapist and one physical therapist. The analysis was guided by content analysis. The results pointed out challenges
faced by professionals when delivering difficult news to family members. A complicating factor is the lack of academic or
continuing education which would help professionals develop their communication skills. Also, the family is considered
both a facilitating element in the child’s treatment and a hinder to the planned progress. Moreover, among the possibili-
ties of professional practice when delivering difficult news, the importance of open and active communication is mentio-
ned, which builds trust and bonds both with the child patient and his or her family. In conclusion, despite communicating
being intrinsic to the health profession, difficulties in communication were identified, which requires the awareness of
professionals to look for quality communication when delivering difficult news.

Keywords: truth disclosure; health personnel; hospital oncology service; family.

Resumen: El objetivo de este estudio fue comprender los desafios para los profesionales en el proceso de comunicacion
de noticias dificiles a familiares de pacientes pedidtricos con enfermedad crdnica. Se trata de una investigacion cualita-
tiva realizada en un hospital escuela en el estado de Rio Grande do Sul. Se realizé una entrevista semi-estructurada con
16 profesionales que trabajaban en la unidad de oncologia pedidtrica - dos médicos, cinco enfermeras, cinco técnicos
en enfermeria, un psicélogo, un trabajador social, un terapeuta ocupacional y un fisioterapeuta. El andlisis tuvo como
eje conductor el andlisis de contenido. Los resultados sefialaron desafios de los profesionales en comunicar noticias
dificiles a los familiares. Se considera como factor de complicacion la falta de una formacion académica o continua que
propicie habilidades de comunicacion en los profesionales. La familia es considerada tanto un elemento que puede ser
facilitador en el tratamiento del nifio, como contrariar el rumbo previsto. Ya entre las posibilidades del hacer profesional
en el proceso de comunicacion de noticias dificiles se menciona la importancia de una comunicacion abierta y activa, en
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un proceso de confianza y vinculo tanto con el paciente infantil como con su familia. Se concluye que, a pesar del acto
de comunicar ser intrinseco a la profesion de la salud, fueron sefialadas dificultades en la comunicacion, lo que exige la
sensibilizacion de los profesionales para que busquen medios necesarios para la calidad en la comunicacion de noticias

dificiles.

Palabras clave: revelacion de la verdad; personal de salud; servicio de oncologia en hospital; familia.

Introducao

O cancer é visto como uma doenca traumatizan-
te no imagindrio pessoal e coletivo. Sua abordagem é
especialmente dificil, pois sentimentos como angus-
tias, medos e sofrimentos estio presentes na vida do
paciente e de suas familias (Silva et al., 2011). Quan-
do conseguem adequada aproximac¢io com a familia,
os profissionais percebem a dinidmica familiar, suas
necessidades ou conflitos. Para tanto, é preciso con-
siderar todas as dimensdes, aproximando-se do que é
subjetivo e da singularidade de cada sistema familiar
(Monteiro, Magalhies, Féres-Carneiro, & Machado,
2015). O tipo de dindmica familiar ir4 refletir na rela-
¢do entre o profissional e a crianca, seja pela auséncia
ou pelo excesso da participagdo sobre a situagio da
doenca, o que faz os profissionais sofrerem os seus
efeitos em ambos os casos. Isto porque a familia é um
importante canal de comunica¢io, sendo os mem-
bros da familia os principais conhecedores da perso-
nalidade, do estilo de enfrentamento e dos desejos
do paciente (Geovanini, & Braz, 2013). A comunica-
¢ao, segundo Monteiro et al. (2015), é capaz de trans-
por de forma humanizada os elementos colocados
entre os profissionais, o paciente e sua familia. Por
esse motivo, a comunicagdo tem um papel essencial
em cuidados paliativos, sendo uma das bases de um
tratamento eficaz e de qualidade (Leal, 2003). Comu-
nicar eficazmente aos pacientes e/ou familiares leva
a satisfacio das suas necessidades de apoio, esclare-
cimento de davidas, compreensdo e acompanhamen-
to. Por isso, a comunica¢io é uma ferramenta tera-
péutica, nio adquirida de forma inata, mas sim com
aprendizagem e treino (Bras, & Ferreira, 2016). Para
cuidar das crian¢as com cancer e sua familia, os pro-
fissionais da satide precisam compreender o proces-
so de morrer, pois o cuidado é diferenciado e dificil,
considerando os aspectos operacionais e relacionais
(Carmo & Oliveira, 2015). Além disso, as manifesta-
¢des da doenca e a proximidade da morte no corpo
da crianca sdo caracteristicas marcantes do cancer
que chocam as pessoas. Essa situacio suscita senti-
mentos de nega¢io e estigma, o que afasta a temdtica

da pauta de discussdo, mesmo no meio académico e
de formacio profissional (Silva, Vidal, Leite, & Sil-
va, 2014). Entretanto, o profissional da satde ainda
é formado para salvar vidas e curar doengas. Assim,
a morte de um paciente pode ser interpretada como
uma derrota profissional (Domingues et al., 2013),
com isso, busca evitar emocdes fortes e envolvimen-
tos afetuosos com seus pacientes para ndo sofrer
com as perdas, o que o leva ao emprego de atitudes
reservadas e defensivas (Almeida, & Santos, 2013).
Segundo profissionais da saude, a comunica¢io da
possibilidade de morte para os pacientes e/ou seus
familiares ou da sua ocorréncia real torna-se um pro-
cesso dificil que eles vivenciam diariamente no hos-
pital. Além disso, a revelacido do diagndstico de can-
cer traz dor e sofrimento as familias, principalmente
quando a doenga atinge uma crianca, pois rompem-
-se as expectativas em relagdo ao seu futuro, trans-
formando os projetos de vida em frustracio (Karkow
et al.,, 2015). Na instituicdo hospitalar, sdo comuns
noticias sobre prognéstico reservado, o qual leva a
decisdes clinicas dificeis e que, por conseguinte, exi-
ge do profissional reflexdo, deliberac¢ido e ponderacio,
além de causar, na maioria das vezes, sofrimento tan-
to para quem as recebe quanto para quem as comu-
nica (Toma, Oliveira, & Kaneta, 2014). Esse tipo de
comunicagdo refere-se a mds noticias para quem as
recebe; estas estdo associadas, geralmente, a morte,
doencas graves e problemas oncoldgicos. Além disso,
a comunicacio de noticias dificeis é definida como
qualquer informacdo que seja transmitida aos pa-
cientes e seus familiares, que possa alterar drastica-
mente e negativamente a visdo ou perspectiva do pa-
ciente sobre seu futuro (Fontes, Menezes, Borgato, &
Luiz, 2017; Ostermann, & Frezza, 2017; Silveira, Bo-
telho, & Valadio, 2017). A comunica¢io de noticias
dificeis tem impacto relevante sobre quem transmite
e recebe a informacio. Comunicar noticias dificeis é
uma realidade constante no cotidiano do profissional
da saude, que enfrenta questdes pessoais e profissio-
nais que esse tipo de comunicag¢do pode originar, pois
se trata de uma das 4reas mais dificeis e complexas
no contexto das relacdes interpessoais, afetando a
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qualidade de desempenho neste dominio (Galvio,
Valfreixo, & Esteves, 2015). Nao h4a como mudar os
fatos a serem comunicados, todavia existem manei-
ras de amenizar o impacto emocional causado pela
forma como as noticias sdo transmitidas (Oster-
mann, & Frezza, 2017), interferindo positivamen-
te na relagdo profissional/paciente e/ou familiar e,
consequentemente, no modo como o individuo lida
com o diagndstico, na esperanca desenvolvida apds
a noticia, nos relacionamentos pessoais, na busca
por melhor qualidade de vida e adesio ao tratamento
(Neto et al., 2017). Conforme Baile et al. (2000), o
protocolo SPIKES é um guia que auxilia os profissio-
nais na comunica¢io de noticias dificeis aos pacien-
tes. Este protocolo possui seis etapas: planejando a
entrevista, avaliando a percep¢do do paciente, ob-
tendo convite do paciente, dando conhecimento e
informacgio ao paciente, abordando as emog¢des dos
pacientes com respostas afetivas e, por fim, estraté-
gia e resumo. O protocolo SPIKES proporciona uma
maior seguranca aos profissionais para que consigam
de forma sensivel transmitir as noticias, fornecendo
as informacées de acordo com o que o paciente e sua
familia suportam ouvir (Cruz & Riera, 2016). No en-
tanto, o processo de comunicacio sé tera éxito se o
profissional se utilizar da flexibilidade nas mais va-
riadas circunstancias, ou seja, é necessario que o pro-
fissional adapte a cada situa¢io o seu conhecimento
sobre o processo de comunicac¢io de noticias dificeis
(Santos, 2017). Investigar a forma como a comuni-
cagdo entre médico e pacientes/familiares acontece
é um tema relevante e possui implica¢des clinicas e
éticas, como, por exemplo: pode modificar o curso da
doenca, facilitando ou dificultando a adesio ao tra-
tamento; bem como, estar relacionada a insatisfacio
e futuros processos judiciais contra o profissional.
Além disso, a comunicacido de mas noticias esta re-
lacionada ao bem-estar e relacionamento adequado
entre paciente e equipe. Frente ao exposto, o obje-
tivo deste estudo é compreender os desafios para os
profissionais no processo de comunica¢io de noticias
dificeis a familiares do paciente pediatrico com doen-
ca crbnica.

Método

Trata-se de uma pesquisa descritiva e explora-
téria de cunho qualitativo. O hospital no qual foi
realizada a pesquisa caracteriza-se como um hos-
pital de ensino, geral, publico, de nivel terciario,

atendendo somente pelo Sistema Unico de Satde
(SUS). Foiescolhida para o estudoaunidade de oncolo-
giapediatrica. Estapossuil8leitosesecaracterizapelo
tratamento de criancas e adolescentes de zero a 21
anos que recebem o diagndstico de cancer no hospital,
estendendo-se a outras doencas benignas, principal-
mente na drea hematolégica e em tratamento com-
plexos. O foco deste estudo foi profissionais da satde
que dispensam cuidados as criancas internadas na
unidade. Fazem parte da equipe: cinco médicos, nove
enfermeiros, dezesseis técnicos de enfermagem, um
psicélogo, um assistente social, um terapeuta ocu-
pacional e um fisioterapeuta. O convite foi aleatério
nas dreas de enfermagem e técnicos de enfermagem,
buscando alcancar cinco profissionais de cada area.
Nas demais areas, o convite foi direcionado a todos.
A maior parte dos médicos ndo quis participar, sendo
impossibilitado alcancar todos os profissionais mé-
dicos da unidade. Alguns enfermeiros e técnicos de
enfermagem, mesmo apds aceite, ndo conseguiram
participar da entrevista, visto a demanda de traba-
lho. Foram entrevistados ao todo 16 profissionais:
dois médicos, cinco enfermeiros, cinco técnicos de
enfermagem, um psicélogo, um assistente social, um
terapeuta ocupacional e um fisioterapeuta. Foram
seguidas as recomendag¢des éticas da Resolu¢io n.
510/2016, do Conselho Nacional de Saude (2016),
consideradas pelo sistema de Comité de Etica em
Pesquisa/ Comissio Nacional de Etica em Pesquisa
(CEP/CONEP), que prescreve a ética nas pesquisas
com seres humanos. Os entrevistados tiveram par-
ticipagdo voluntéria, sem coer¢do institucional ou
psicolégica, instruida com Termo de Consentimen-
to Livre e Esclarecido. O sigilo dos participantes foi
mantido através da utilizagdo de siglas para a identi-
ficagdo das falas. Foi utilizada a sigla inicial da profis-
sdo: M, médico; E, enfermeiro; TE, técnico de enfer-
magem; P, psicélogo; F, fisioterapeuta; AS, assistente
social; e TO, terapeuta ocupacional. Quando mais
de um profissional da mesma &rea foi entrevistado,
utilizou-se a sigla da profissdo seguida do nimero da
entrevista, exemplo: M1, M2, M3; E1, E2, E3, e as-
sim sucessivamente. As atividades de campo apenas
ocorreram apds a aprovagio do Comité de Etica em
Pesquisa sob o ntumero do parecer: 2.958.814. Uti-
lizou-se a entrevista semiestruturada, que continha
alguns pontos indispenséaveis para o delineamento
do objeto, sido eles: comunica¢io de noticias dificeis;
relacio com familiares e paciente infantil; comporta-
mento diante da morte do paciente e comunica¢io a
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familia deste, relagdo entre colegas; decisGes sobre as
limita¢bes terapéuticas (com profissionais médicos),
o trabalho apds a tomada de decisio, o vinculo com
pacientes e familiares. A andlise teve como eixo nor-
teador a anélise de conteudo que se refere a um con-
junto de técnicas de andlise das comunicacdes, utili-
zando-se de procedimentos sistemdticos e objetivos
de descri¢do do conteddo das mensagens (Bardin,
2009). Primeiramente, as narrativas das entrevistas
foram transcritas para que pudessem ser percebidas
as falas mais significativas, seja por sua repeticio,
por sua carga emocional, ou pelo grau de congruén-
cia ou contradi¢do das narrativas. A partir das entre-
vistas, formaram-se as categorias referentes ao tema
da pesquisa por meio da andlise consensual de dois
juizes independentes, pesquisadores com formacio
na 4rea da pesquisa.

Resultados e Discussao

A partir da andlise dos dados, serdo apresentadas
trés categorias. A primeira versou sobre as dificul-
dades dos profissionais em comunicar noticias difi-
ceis aos familiares, como nos casos de prognésticos
reservados ou possibilidade de morte da crian¢a. Na
segunda categoria, a familia emerge como meio im-
portante de cuidado a crianga, podendo ser elemento
facilitador no tratamento desta ou, ao contrario, obs-
tar o andamento previsto. Por ultimo, apresentam-
-se na terceira categoria as possibilidades do fazer
profissional no processo de comunicac¢io de noticias
dificeis.

Desafios no processo de
comunicacao de noticias
dificeis

Essa categoria incluiu os dados que sinalizaram
as dificuldades dos profissionais da satude frente a
tarefa de comunicar, quanto a falta de uma forma-
¢do que propicie maiores habilidades para esse mo-
mento deixando os profissionais da satide & mercé de
uma conduta muito mais intuitiva. A comunicacio é
uma habilidade fundamental entre as pessoas, é im-
portante que saibam falar e escutar uns aos outros
para desenvolverem uma relacio minimamente res-
peitosa. Quando se fala sobre comunicar noticias no
ambiente hospitalar, essa se torna delicada uma vez
que o paciente muitas vezes ndo imagina o que sera

dito (Galvido, Borges, & Pinho, 2017). Em rela¢do a
unidade pesquisada, por atender a demanda infan-
til, os diagnésticos e progndsticos sdo comunicados
apenas aos familiares das criancas. A crianca nio
recebe nenhum tipo de informagdo sobre o trata-
mento. Os profissionais julgam que a crianc¢a peque-
na nio tem consciéncia sobre o que estd passando
e por isso nio precisaria ser comunicada sobre sua
condi¢do, como se percebe nas falas: “Ndo é conver-
sado, tu diz verbalmente? Ndo. Porque como é crian¢a
e adolescente acaba sendo sempre falado para os pais.”
(E5, comunicagdo pessoal, 2019); “As criangas maio-
res, se elas perguntarem, é dito sim, mas elas ndo per-
guntam, as criangas ndo perguntam. Eu nunca, nunca
uma crianga me perguntou.” (M1, comunica¢do pes-
soal, 2019). A ndo comunica¢io para a crian¢a pode
deixd-la a mercé dos acontecimentos que envolvem
o tratamento, aumentando sua angustia e o medo
do desconhecido. Ela pode agir com pequenos atos
autodestrutivos como: rejei¢io de alimentos, trans-
tornos de sono, acidentes, quedas, machucados, sin-
tomas e sinais que a levam gradualmente ao declinio
psicolégico e fisico. Mesmo que as informacdes lhe
sejam negadas, a crianca possui grande capacidade
de observacio, conseguindo perceber algo de errado
quando os adultos evitam responder suas perguntas
(Toma et al., 2014). Logo, deve ser considerado que
sem informagdes a crianca fica & mercé de sua ima-
ginacdo sobre seu estado de satude, o que pode lhe
causar maior sofrimento. Salienta-se que ao entrar
em contato com a doenca ou com o final de vida de
uma crianga, o adulto se depara com temas que lhe
sdo insuportaveis, como o rompimento da idealiza-
¢do da infancia e do futuro que estaria por vir, bem
como a morte, tabu quando se refere 4 infancia. Por
conseguinte, essa situagdo pode suscitar, como for-
ma de refagio diante de tais questdes, o siléncio e o
afastamento do adulto, escondendo e silenciando a
situacio da crian¢a dela mesma, o que inviabiliza um
espaco de escuta e elaborag¢do do sofrimento (Arienti
& Portela, 2018). A comunicacio de noticias dificeis
pode ter um impacto emocional na crianca, gerando
sofrimento e confusio, por isso é preciso que ela seja
realizada de maneira cuidadosa, para que proporcio-
ne uma melhor dire¢do do tratamento (Bonamigo &
Destefani, 2010). Nesse sentido, torna-se necessa-
rio considerar a capacidade cognitiva da crianca, sua
idade, suas emocdes, afetos, experiéncias de perdas,
contexto social, familiar e cultural onde estd inserida
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(Fernandes & Souza, 2019). Informar a crianca so-
bre seu diagndstico e tratamento estd relacionado a
qualidade de vida do paciente e a adesdo 4 medicacio
(El Malla et al., 2016). A vivéncia dentro da institui-
¢do hospitalar possibilitou ouvir dos profissionais a
existéncia de grande sofrimento quando é necessa-
rio comunicar diagnésticos dificeis ou progndsticos
reservados aos familiares das criancas. Sdo situacdes
em que a comunicac¢do pode ser recebida como uma
sentenca em vida, modificando de forma negativa o
percurso que vinha sendo seguido pela crianca e seus
familiares até esse momento. A comunicacio enten-
dida enquanto uma sentenca transforma negativa-
mente a vida de quem a recebe, podendo ocasionar
uma estagnacdo e uma entrega a doenc¢a, mesmo
quando ainda seria possivel viver com qualidade por
um tempo. Nesses casos, os profissionais vio comu-
nicar o que inevitavelmente vai trazer sofrimento ao
outro, e eles ndo se sentem preparados para amparar
esse sofrimento emergente, como se percebe nas fa-
las:

“O momento [mais dificil] deles baterem o martelo
e de dizerem que realmente o que estava d disposi-
¢do ou o que tinha pra ser feito foi feito né. Quem
sabe seja esse assim, o momento dessa conversa re-
almente com os pais. Por mais que eu tenha falado
pra vocés que os pais jd vio percebendo a medida do
tempo, tem essa conversa que, como é que eu vou
dizer pra vocés, que é o ponto chave. Mas os pais
jd estdo imaginando quando eles sdo chamados pra
conversar do que td acontecendo, como é, de como
foi, como vai ser daqui pra frente, quem sabe esse
seja o pior momento assim, deles e da equipe tam-
bém né, porque a gente néo consegue, assim, dividir
muito” (E1).

“Como uma conduta médica essa de dizer o diagnds-
tico, o progndstico, essas questdes todas eu observo
que eles se travam. Eles também tém as dificulda-
des deles, entdo a gente vé coisas, a gente trabalha
junto, toda equipe tem dificuldades de falar. Essa
questdo ainda é muito, a gente tenta ndo encarar
muito isso porque é dificil também pra qualquer um
de nés. Tu faz tudo pra tentar, dai a gente primeiro
tem que se convencer de que ndo deu certo e de que
alguns pacientes, alguns claro, o progndstico é pés-
simo, sabe que néo vai dar certo” (E5).

A comunicagio de prognoésticos reservados
aos familiares é tida como um momento de grande

estresse, pois, como ressaltado na segunda fala,
primeiro o profissional precisa se convencer de que
toda a tentativa de cura nio deu certo para poste-
riormente convencer os pais. Além disso, os profis-
sionais precisam informar a possibilidade da perda
de um filho ainda em uma fase na qual a doenga e a
morte ndo sdo tidas como algo natural no percurso
do desenvolvimento humano. Com isso, as questdes
bioéticas relacionadas ao fim de vida na infincia sio
atravessadas pela pouca aceita¢io da morte, pois esta
é percebida como algo antagénico a suposta légica do
ciclo da vida (Afonso & Minayo, 2017). O que agrava
a comunica¢do nesses casos é o fato de que a mor-
te é uma temdtica pouco abordada na formacgio em
saude, de forma que os préprios profissionais a de-
nominam como uma perda ou um fracasso. Durante
a formacio na area da saide, ocorre uma dessensibi-
liza¢do dos elementos que podem evocar a morte. A
atencio fica voltada aos drgios, tecido, sangue; em
uma reacio contrafébica reiterando o sentimento de
dominio. A objetividade cientifica é enfatizada junto
com o controle da doenga (Kovics, 2010). Apesar de
ser um evento inexoravel, falar sobre a morte causa
desconforto devido a visio que as pessoas possuem
e os sentimentos que emergem. Porém, evitar falar
sobre a morte nio impede a sua chegada e dificulta
a sua naturalizacio (Barbosa, Massaroni, & Lima,
2016). Percebeu-se, através das entrevistas, que no
houve formagdo académica ou continuada sobre co-
munica¢io. Alguns dos profissionais ressaltaram que
durante a formacio tiveram apenas uma disciplina
sobre relagido profissional/paciente, sendo superfi-
cialmente ensinado algo sobre comunica¢ido. Outros
relataram que aprenderam apenas observando seus
preceptores, tendo como modelo profissionais que
também nio tiveram formacio especifica. Nas falas
a seguir observa-se essa lacuna na formacao: “Na gra-
duagdo, ndo, nem um pouco acho que é uma falta muito
grande nos outros curriculos da graduagdo.” (F).

“Porque eu tive matéria de psicologia na faculdade,
mas algo assim, bem tedrico mesmo, id, ego. Essas
coisas assim, tudo bem filoséfico assim, nada muito
aplicado a realidade da gente. E é tem, assim, a gen-
te tem que aprender a administrar sozinho, porque
tem pessoas que ndo conseguem, tem profissional
~ )
que ndo consegue” (E2).

A formagdo é o primeiro momento de contato
em relacdo as questdes/situacdes em que o futuro
profissional ird se deparar no decorrer de sua vida.
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Esse momento académico merece atencio, pois nele
se instauram as expectativas do que estd por vir e
as condutas que deve ter um 6timo profissional. No
entanto, hd um despreparo fruto da prépria forma-
¢do académica, na qual a abordagem é direciona-
da para a doenga e para a cura, e ndo para a morte
(Semeniuk, Durman, & Matos, 2012). Assim, no que
tange as questdes frente a morte, o processo de apren-
dizagem parece estar sendo negligenciado ou até tra-
tado de forma abrupta, podendo ocasionar mais so-
frimento do que aprendizagem para os profissionais.
Resultado disso é o fato de que os profissionais ndo
conseguem lidar com a finitude dos seus pacientes,
ja que sdo formados para transformar a doenca em
saude (Fernandes & Souza, 2019). Os profissionais
também ressaltaram que sua preparagio para a co-
munica¢io, na maioria das vezes, versa dentro de um
comportamento individual, adquirido com a experi-
éncia. Apesar de existir um protocolo que estabeleca
etapas no processo de comunica¢io, observou-se que
este ndo é utilizado na unidade, sendo que a maio-
ria desconhecia a sua existéncia. A falta de formacio
especifica deixa lacunas importantes no processo co-
municacional. Os dados do presente estudo indica-
ram que cada profissional realizava a comunica¢do a
sua maneira, nio havendo uma reflex3o critica sobre
sua postura na comunica¢io, o que podia perpetrar
comunica¢des contraproducentes para o tratamento
da crianca. Segundo os participantes, a equipe por
vezes acabava se contradizendo nas comunica¢des
realizadas porque ela prépria possuia dificuldades na
comunicag¢do. A exemplo disso, segue a fala a seguir:

“Uns sdo estagidrios, académicos da medicina, sdo
médicos, é muita gente pra um paciente, e ds vezes
eles ndo entram em acordo, um tem uma conduta
e o outro tem outra. O médico dizia: “Ele vai mor-
rer assim, assim, assado. O que tii vai querer se teu
filho parar? Se teu filho parar? E jd néo tem mais
nada pra dizer pra senhora, o que a senhora prefere
que seja feito?”. E a mde dizer: “Olha que se for pra
ter ele desse jeito, né, eu prefiro que... Se ele parar,
eu ndo quero que o senhor faca nada”. Dias depois,
a outra médica disse: “Entdo mde, eu vou dizer que
a senhora ndo quer fazer mais nada por ele? A se-
nhora td cansada nesses 14 anos?” (E4).

E notério que o sofrimento e o desgaste psiquico
dos familiares se multiplicam quando a equipe nio
atua de forma integrada, possibilitando alinhamen-
to nas condutas. Em casos como os do relato da E4,

fica clara a importincia de uma formacio inicial que
inclua os aspectos subjetivos do cuidado; uma for-
macio continuada que auxilie os profissionais no en-
tendimento do cuidado humanizado e uma reflexdo
critica pessoal que demande outras formas de cuidar,
considerando cada paciente como um sujeito tnico.
Caso contrério, certas condutas, mesmo frigidas, se
perpetuario sem possibilidades de mudancas.

A familia no processo de
comunicacao de noticias
dificeis

Essa categoria reuniu os dados referentes a fami-
lia como pilar para o tratamento da crianga. E impor-
tante que a comunicacido seja feita de forma franca
entre médicos e familiares da crianca, desta forma a
comunicac¢do serd clara, possivel de compreender e
de forma respeitosa conforme os preceitos éticos e
legais (Silva & Moura, 2014). Os profissionais reco-
nhecem a importincia da participagio da familia no
cuidado, isto porque a interacdo com a familia, sendo
positiva, contribui para o estabelecimento de vinculo
com a crian¢a. Dessa forma, os familiares podem tor-
nar-se apoio, incentivo e fonte de informacées sobre
o0 paciente, o que ird auxiliar o profissional no trata-
mento. A dinimica familiar da crianca, quando favo-
ravel, atua para o bem-estar desta (Gomes, Caprara,
Landim, & Vasconcelos, 2012), sendo importante o
estabelecimento de vinculo com todos os envolvidos
no processo, paciente e familiares. Isto inclui a ne-
cessidade de atentar-se para os sentimentos do ou-
tro, atitudes empdticas e estratégias que facilitem a
participa¢io ativa do paciente no processo terapéu-
tico (Galvao et al., 2017), como demonstra a fala da
médica:

“Se se tem uma boa relagio com o paciente, médi-
co-paciente e médico-familia, geralmente a gente
tem porque é impossivel ndo ter. E quando alguém
de nés tem dificuldade com algum paciente, a gen-
te atenua isso trocando né. “Olha, hoje eu néo vou
atender porque eu ndo té... Hoje eu ndo vou atender
esse paciente, porque eu ndo té com a paciéncia de
lidar com mde dele”, porque hd, né, hd pessoas difi-
ceis” (M1).

E importante que os profissionais consigam per-
ceber suas dificuldades no processo comunicacional
com a familia. Nem sempre a familia sera facilitadora
no tratamento e o profissional precisa compreender
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0 quanto esse momento é dificil para seus membros.
Quando o comportamento do familiar mobiliza o
profissional de forma negativa, é necessario, igual-
mente, compreender seus limites e, se possivel, in-
tercalar os cuidados com outros profissionais, como
ressaltou a médica participante do estudo. Ainda que
exista a recomendacio de protocolos de comunicacio
de noticias dificeis, é inegavel compreender que a for-
ma como o comunicar ocorrerd também dependerd
de suas competéncias comunicacionais, que inclui
tanto o uso de protocolos e técnicas quanto sua ca-
pacidade de considerar as rea¢cdes das pessoas envol-
vidas e das peculiaridades de cada caso. Comunicar
noticias dificeis sugere a necessidade de uma aptidio
pessoal e de clareza sobre questdes existenciais do
profissional, além de um trabalho interno constante
e dindmico sobre suas emoc¢des (Afonso & Minayo,
2017). Os familiares possuem necessidades especifi-
cas e apresentam alto estresse, disturbios de humor
e ansiedade durante o acompanhamento da crianca
que estd doente. Esses sentimentos persistem mes-
mo apds a morte de seu ente querido. Algo eficaz
nessas situacdes é a qualidade mantida no relaciona-
mento com os profissionais (Oliveira, Flavio, Maren-
go, & Silva, 2011), que pode contribuir para maior
adesdo ao tratamento e para desfechos mais tranqui-
los, como ressaltam as falas: “Mas eu acho que familia
é suporte né. Porque é um sofrimento assim que eles pas-
sam por muita coisa, e passar por tudo isso sem suporte
familiar é muito doloroso, é muito doloroso.” (E2).

“O foco do atendimento é com a crianga, e a gen-
te quer que a crianga esteja bem pra poder fazer o
seu tratamento. Entdo, os conflitos tém que ser, no
minimo, manejados durante esse periodo. Jd basta
que é uma internagdo inicial, ela é muito ansiogé-
nica, e a crianga apresenta muitos comportamen-
tos de choro proprios da adaptagdo, enfim. Entdo
a gente tenta intermediar diretamente com as fa-
milias, assim, fazer uma abordagem com a mde, ou
com a crianga, agora eu vou chamar a avd, a gente
vai vendo o que que vai aparecendo” (P).

A relacio com a familia traz um desafio a mais
aos profissionais que precisam dar conta do pa-
ciente grave e atender as demandas familiares, po-
dendo exigir maior aten¢io da equipe no intuito de
reestabelecer a seguranca e a confianca que foram
abaladas pela hospitalizacdo. Os profissionais preci-
sam estar preparados para desempenhar um papel
complexo, que alia atribui¢bes técnicas, éticas, legais

e relacionais (Monteiro et al., 2015). Para as familias,
as noticias dificeis ocorrem ao longo do tratamento
e envolvem desde o mais grave sintoma até o mais
simples comprometimento. Por isso, a tensdo esta
sempre presente tanto para familiares quanto para
os profissionais (Afonso & Minayo, 2017). Dessa for-
ma, é importante encontrar uma forma de aproxima-
¢do que favoreca a relagdo entre a familia e equipe de
saude, como uma estratégia promissora para que as
fissuras produzidas pela doenca e internacio hospi-
talar sejam resolvidas. A proposta de humanizacio
na atencio hospitalar considera o cuidado integral a
todos os envolvidos nas situa¢des que abarcam a hos-
pitalizacdo (Teles da Rocha, & Rocha, 2019). Nesse
sentido, a equipe precisa ser coesa para que consiga
suprir as necessidades apresentadas pelos familiares.
Dificuldades de comunicagdo entre a equipe fazem
emergir ruidos também na comunica¢ido com os fa-
miliares. Os ruidos sio fatores que interferem na co-
munica¢io entre os profissionais de saide, impedin-
do que a mensagem chegue ao receptor da maneira
desejada pela fonte, o que pode afetar negativamente
o cuidado ao paciente (Santos, Barros, & Silva, 2020)
e a comunica¢do com a familia, como se percebe: “Se
a equipe ndo consegue se entender nesse sentido, como
que a gente vai orientar melhor os pais? Acho que é uma
cascata de erros, assim, porque ld no comego ndo é feito
como poderia ser.” (F). A equipe é o alicerce, o princi-
pal instrumento de intervencdo e producdo de cui-
dados. O enfrentamento dos desafios que compdem
o trabalho em saide torna-se mais facil quando se
compreende o processo comunicativo, seus elemen-
tos e consequéncias. Por isso, almejando os objetivos
esperados no tratamento e um cuidado humanizado,
a equipe de satude precisa estreitar seus lacos de co-
municac¢io, sem imposi¢ées, ruidos ou barreiras para
evitar o surgimento de conflitos e contradi¢des nas
informag¢ées compartilhadas e, consequentemente,
risco na assisténcia prestada aos pacientes e familia-
res (Broca & Ferreira, 2015). Na melhoria do proces-
s0 comunicativo, a equipe deve priorizar a troca de
informac6es sobre o paciente durante a mudanca de
turno e nos rounds (momento em que toda a equipe
de satde se encontra para discussio dos casos). Além
disso, o psicélogo pode auxiliar no processo buscan-
do a compreensio da familia sobre a noticia recebida;
e acolher a equipe quando os sentimentos pessoais
interferem no processo comunicativo, atuando como
facilitador na relag¢do com a familia e paciente, consi-
derando sempre a pluralidade das demandas.
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Possibilidades do fazer
profissional no processo de
comunicacao de noticias
dificeis

Nessa categoria, integraram-se os dados sobre as
possibilidades de aperfeicoamento do fazer profissio-
nal na comunicacio de noticias dificeis. Infere-se que
além da comunica¢io da doenga em si, o profissional
médico deve especificar o projeto terapéutico que re-
alizard ao paciente. Os projetos terapéuticos devem
ocorrer nos processos de trabalho, pois as préticas
de cuidado sio intrinsecas na atividade cotidiana das
equipes de saude, nas suas rela¢des, nas redes de con-
versas e na constru¢io e operacio das linhas de cuida-
do. Nesse sentido, é resultante do encontro de forcas
em relacio as ideias, interpretacgdes, significagdes do
cuidado em saide e do seu modo de producdo (Vas-
concelos, Jorge, Catrib, Bezerra, & Franco, 2016).
Para que se efetive, é preciso fornecer as informagdes
com clareza, estabelecendo a confianca imprescindi-
vel entre os atores envolvidos e garantindo parcerias
no processo de tratamento da crianca (Afonso & Mi-
nayo, 2017). O cuidado vai perpassar pela sensibili-
dade do profissional de compreender o estado geral
do paciente e possibilitar uma assisténcia voltada as
suas necessidades mais amplas, para além do aspecto
bioldgico, como se percebe na fala a seguir:

“Eu consigo lidar de uma maneira mais aberta com
o paciente e consigo ver as condutas que, claro, tam-
bém ndo vio ser muito invasivas, mas eu consigo
passar pra ele o hoje. Jd hoje o que a gente pode me-
Ihorar e ndo pensando a longo prazo. Entdo, posso
trabalhar com objetivos. Hoje qual vai ser nosso
objetivo? Sentar, sé sentar na poltrona conseguir
respirar melhor” (F).

Receber um feedback da comunica¢io é uma for-
ma de se certificar se o familiar realmente compreen-
deu o que lhe foi dito. Nesse caso, o profissional deve
sempre questionar o que o paciente/familiar compre-
endeu daquilo que foi comunicado. Caso a compre-
ensio nio esteja de acordo com o diagnéstico/prog-
ndstico, a explicagio deve ser realizada quantas vezes
forem necessérias. Sabe-se que em caso de doenca e
hospitalizacido o entendimento do paciente/familiar
fica fragilizado devido aos sentimentos que emergem
nessa situa¢do, como ressalta a fala: “O pai jd sabe o
diagnéstico? Ndo, o pai ndo sabe. Pra mim isso é tenso,

sabe? Pra mim isso é tenso, assim. Ai, pobre daquele pai
e daquela mde.” (TE1). A familia adoece junto com a
crianga e necessita de aten¢io especial e assisténcia
durante a internacio. Os pais podem apresentar sen-
sa¢des de impoténcia, culpa e angustia com a pro-
babilidade da morte, da perda e da separacio (Teles
da Rocha & Rocha, 2019). Por isso, é imprescindivel
compreender os comportamentos da familia, como a
manifestacio de sofrimento, ansiedade e alteragdes
da dindmica familiar. Entender essas alteracdes e
aderir a um comportamento profissional que con-
temple a sensibilidade e disponibilidade para ouvir
os familiares fortalece o cuidado integral (Passos, Pe-
reira, & Nitschke, 2015). Kubler-Ross (2008) aponta
que na revelagdo de diagndsticos e/ou prognésticos
reservados o profissional nunca pode tirar a esperan-
¢a do paciente e, no caso desta pesquisa, dos familia-
res da crianca. Por mais dificil que seja o progresso da
doenca, o profissional deve evitar comunicar apenas
restricées. E preciso comunicar producio de vida, ou
seja, a comunicac¢do nio pode estar restrita a doenca
sendo a Gnica questio a ser tratada na relagio profis-
sional/familiar. E necessério considerar e comunicar
quais outras possibilidades a crian¢a tém para além
da doenca e como ela pode vivencia-las, visando a
qualidade de vida e o cuidado humanizado, segundo
os preceitos dos cuidados paliativos, como se apre-
senta na fala:

‘A familia vai se acostumando com o que ela td
vendo. Ela vai vendo junto com vocé que as coisas
ndo tdo funcionando, precisa um periodo para as
pessoas se acostumarem com isso e, muitas vezes, é
dito: Ndo, a gente td vendo que ndo td melhorando
doutora”. “Entdo, o que que nés vamos fazer agora?
nés, agora, vamos manté-lo em casa, com toda a
analgesia que ele precisar sem fazer mais medica-
cdo” (M1).

O cuidar vai além de uma terapéutica baseada
em medica¢des. Cuidar em saide é sempre possivel,
mesmo quando ndo hd cura para a doenca. A doen-
¢a pode ser considerada incurdvel, mas os pacientes
nio deixam de ser cuidaveis (Pessini, & Bertachini,
2014). Assim, dentro dessa perspectiva de cuidado,
por mais restrito que seja o tratamento medicamen-
toso ou relacionado a cura, ha diferentes probabili-
dades no cuidar que possibilitam uma comunicag¢do
para além de restricdes. Os profissionais dedicados
em cuidar da crianca devem partir da perspectiva de
que sempre hd o que fazer, mesmo que o tratamento
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voltado a cura tenha chegado ao seu limite. Dentro
dessa limitacgdo terapéutica, deve emergir as demais
possibilidades do cuidar. Nessa perspectiva, os cui-
dados paliativos exclusivos vio ao encontro desse
momento singular no qual a prioridade é manter a
qualidade de vida da crianc¢a. Tendo os cuidados pa-
liativos como norteadores da assisténcia, é possivel
considerar paciente e familia como unidade de cui-
dados, através de uma abordagem voltada para o
ser humano em sua integralidade e a necessidade de
intervencio em sintomas de natureza fisica, social,
emocional e espiritual; assim, oportunizando auto-
nomia e independéncia, comunica¢io e trabalho em
equipe multiprofissional (Gomes & Othero, 2016).
Nesse entendimento, é importante favorecer espa-
¢os de comunicacio para que os familiares possam
compartilhar seus sentimentos e esclarecer suas du-
vidas quanto as condi¢ées de saude da crianca (Ca-
beca & Sousa, 2017). Por fim, traz-se a importancia
de se pensar na perspectiva de clinica ampliada, na
qual diferentes saberes compartilhem de seus co-
nhecimentos em prol do cuidado integral da crianca
e seus familiares. E importante valorizar o trabalho
interdisciplinar através do compartilhamento de res-
ponsabilidades na tomada conjunta de decisdes em
relacdo & comunica¢io de noticias dificeis (Cabe¢a &
Sousa, 2017), como corrobora a psicéloga:

“A equipe da enfermagem, com a psicologia, com a
TO [terapia ocupacional], recebe o paciente aqui
no primeiro contato, pra ter um primeiro contato,
pra gente identificar como é que esse paciente ou
familiar. E ver como é que eles vdo lidar, se eles séo
muito ansiosos, se tem algum risco assim, a gente
jd fica mais atenta, se a pessoa néo td conseguindo
aceitar, se td negando muito, né. E dai depois a gen-
te faz o acompanhamento apds o diagndstico” (P).

A equipe deve focar na comunicac¢io aberta e ati-
va, em um processo de confianca e vinculo tanto com
o paciente infantil quanto com sua familia, dispondo
as informacgdes de forma lenta e progressivamente
suportavel. Para que o trabalho seja efetivo deve ser
realizado em equipe interdisciplinar, assegurando
a qualidade de vida dos pacientes e seus familiares
(Gomes & Othero, 2016). Com isso, fornecendo o
cuidado integral e multiprofissional desde o diagnés-
tico até o momento final do tratamento, seja esta a
cura da doenca ou a morte da crianca. Quando favo-
recidos espac¢os de comunicagio, o cuidado vai além
de questdes puramente técnicas e abrange todas as

vicissitudes necessdrias ao cuidado integral. Além
disso, a comunica¢io voltada as subjetividades do
paciente infantil e seus familiares permite maior per-
ceptibilidade as necessidades de cada caso. Os pro-
fissionais mais capacitados sio potenciais de cuidado
humanizado e favorecem um processo retilineo de
enfrentamento da doenca. Em suma, quanto melhor
o processo de comunicac¢do de noticias maior a inte-
gralidade na assisténcia.

Consideracoes Finais

Comunicar noticias dificeis é uma atividade
complexa enfrentada pelos profissionais da saude.
Informar essas noticias pode representar aos fami-
liares mudan¢as quanto ao futuro, representacio
que traz medo, angustias e incertezas (Vliet, & Eps-
tein, 2017). A compreensio de noticias dificeis nio
é um processo facil considerando o contexto em que
ela ocorre. Quando se trata de criancas, as dificulda-
des sdo maiores devido a nio aceitacio da doenca e
morte na infincia. Além disso, os profissionais co-
municam aos pais algo que lhes trara intenso sofri-
mento: o diagndstico, tratamento e progndstico de
cancer do seu filho. O ato de comunicar é intrinse-
co a profissio da saide, no entanto, os profissionais
nio recebem formacio adequada para lidar com es-
tas situacdes. Na pesquisa foram apontadas difi-
culdades na comunicagdo, como falta de formacio
e ruidos entre a equipe de saide, questdes que tra-
zem A tona a emergéncia de maior reflexdo sobre a
comunicac¢do de noticias dificeis. Apesar da existén-
cia de protocolos, a comunica¢io de noticias dificeis
envolve também os aspectos subjetivos de quem as
recebe. O profissional sem formacio, sem experién-
cia e sem ter trabalhado suas dificuldades pessoais
sobre o tema, pode utilizar o protocolo de maneira
automatizada, desconsiderando os aspectos indivi-
duais proprios de cada familia. Por isso, torna-se im-
portante a sensibilizacdo dos profissionais para que
busquem meios necessdrios que possibilitem maior
qualidade na comunicacio de noticias dificeis. Entre
estes, formacédo continuada e psicoterapia. De forma
institucional também é possivel apostar na formacéo
e em capacita¢des dos profissionais, visando melhor
relacdo interpessoal com as familias e, consequente-
mente, maior humanizacio no atendimento. Diante
das dificuldades por eles apresentadas, faz-se neces-
sdrio possibilitar espacos de reflexio e capacitagio.
Ou seja, é indispensavel que os profissionais possam
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desenvolver habilidades de comunicar de forma ade-
quada, refletindo em melhor qualidade da assistén-
cia prestada (Silva & Moura, 2014). Aqui, entende-se
por adequada aquela comunica¢io em que o receptor
realmente compreendeu a mensagem que foi passada
para que possua condi¢des de tomar decisdes acerca
do processo de cuidado do seu filho. Nesse sentido,
pode-se destacar, de acordo com a pesquisa de Ca-
beca e Sousa (2017) sobre dimensées qualificadoras
para a comunica¢do de noticias dificeis com profis-
sionais e mies de Unidade de Tratamento Intensivo
Neonatal (UTIN), questdes como: informacdes claras
e precisas, utilizacdo de linguagem acessivel e em
tempo adequado, compreensio do estado emocional
e das diferentes formas de reacio dos pais, forma-
cdo do vinculo, escuta, acolhimento e humanizacio.
Sugere-se ainda que, mesmo sendo responsabilida-
de especifica do médico comunicar o diagnéstico e
progndstico, a comunica¢io possa ser realizada jun-
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