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A finalidade deste artigo é demonstrar a necessidade de conhecimentos
técnicos, bioéticos e humanitarios diante da exigéncia de uma adequada
comunicagdo verbal e ndo verbal de mas noticias em Cuidados
Paliativos, seja em presenca do diagnostico de uma doenca incuravel ou
na terminalidade da vida. Sem a finalidade de estabelecer regras para
essa comunicacgdo, 0 que se pretende é conscientizar profissionais e ndo
profissionais sobre a ética da responsabilidade se sobrepondo a
tradicional, aliando valores técnicos aos biograficos daquele que é

cuidado.
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ABSTRACT

A proper verbal or nonverbal communication of bad news is an important
issue in palliative care area. The necessity of informing somebody about
the diagnostic of an incurable disease or even a terminal life condition is
a strong challenge. In this work this subject is explored, discussing
technical, bioethical and humanitarian aspects without determining rules
or procedures for approaching the patient and its relatives. The idea is to
establish the concept of responsibility ethics, which overcomes
traditional way of caring, jointing technical skills and the patient personal
aspects.
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INTRODUCAO

“... Mas por que ndo me dizem simplesmente que vou morrer?

Nessa hora Bacon fez como todo mundo no hospital; ficou surdo.
Se vocé diz “morrer” num hospital, ninguém escuta. Vem uma corrente
de ar ndo se sabe de onde e muda o rumo da conversa, pode ter certeza.
Ja fiz o teste com todos. Menos com a vovo rosa..”

13 L4 . r)
Correspondéncia ... Vovo rosa, por que nunca me dizem que vou morrer/

Jodo Batista Alves de Oliveira Olhou-me. Vai reagir como o0s outros, sera? Por favor,
Avenida Cidade Séo Paulo, 100 Estranguladora de Languedoc, resista, ndo faca ouvidos de mercador!
CEP: 12282-010 - Pra que dizer se vocé ja sabe, Oscar?

Cacapava — SP

! ‘ - Ufa, ela me ouviu...”
drjoao@gmail.com
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Estes dois trechos do livro Oscar e a Senhora
rosa, de Eric-Emmanuel Schimitt,' um dos
volumes da Trilogia do Invisivel, onde o autor
aborda o binbmio vida-morte sob o prisma do
cristianismo através de um conto magico,
poético e arrebatador, é o ideal para
iniciarmos este artigo, sintetizando as
expectativas e necessidades do enfermo no
enfrentamento de mas noticias, estimulando
“0 espirito de reflexdo ética que, face a uma
situacdo particular, permite agir sempre no
respeito pela humanidade do outro,” * sendo
este um dos pilares basicos dos Cuidados
Paliativos.

Antes de iniciarmos a discussdo sobre
comunicagdo, baseando-nos na citagéo acima,
vamos lembrar que a ética da
responsabilidade é uma necessidade real e
crescente em Cuidados Paliativos, quando o
paciente tem parte ativa e construtiva diante
das possibilidades de uma nova realidade,
muito especialmente com a morte préxima, ao
contrdrio da ética tradicional, onde o
profissional de salde, e especialmente o
médico, age com uma atitude paternalista,
exigindo a submissdo e a obediéncia dos
enfermos e seus familiares. Neste ponto
devemos lembrar que “em ética ndo existem
juizos absolutos, as decisbes serdo sempre
inevitavelmente incertas, mas ao mesmo
tempo terdo de ser reflexivas, equilibradas e
prudentes,” *completando ainda que “a éfica
dos Cuidados Paliativos é uma questdo de
racionalizacdo préatica acerca de pacientes
determinados, casos especificos e situacdes
uinicas” de onde vemos que realmente a ética
da responsabilidade é o imperativo
profissional e moral atual em contraste a
tradicional.®

Somente através da relacéo
humanitaria com o enfermo, conhecendo,
mais do que a sua doenca a sua historia
pessoal, é que poderemos nos livrar de
atitudes matemaéticas, puramente cientificas,
para a realidade concreta, quando hd a
necessidade de apoio emocional ao paciente, e
mais que isso, de seu autogoverno, baseado
em que “ndo se pode fazer as pessoas felizes
a forga. Ou melhor, ha que deixar que cada
um viva de acordo com a sua ideia de
felicidade.””

Dispostos a condutas humanitarias,
com habilidades pessoais de simpatia,
compreensdo, ouvir com atencéo, transmitir
respeito e prover esperanca,’ podemos
adentrar a discussdo sobre a comunicagdo em
Cuidados Paliativos, ja podendo reconhecer
entdo, que esta, mais que um ato, € um
processo de aprender, compreender, ensinar e
compartilhar acima de dados técnicos, os

valores da trajetéria de vida do paciente: o
que ele fez, como fez, suas conquistas, perdas
e muito especialmente, o que pretende ou o
que espera de ajuda a partir desse estagio.

Quando comunicar?

N&o ha um tempo fixo e delimitado
para que se realize a comunicagdo diante da
doenga e do sofrimento, porém sempre se
deve buscar que ela seja precoce, além de
proporcionada e dialogada. Mas como o
paciente de Cuidados Paliativos vem de uma
estrutura  curativa, nessa transicdo a
comunicacdo assume um papel fundamental:
“a comunicagdo pode ajudar o paciente a
conhecer e a compreender a sua doenca,
ajudando-o a aceitar a sua incurabilidade,
sem nunca perder a esperanga.””

Tao importante como a transmissdo de
noticias nessa fase de mudanga, seria o
enfermo ter recebido informacBes gradativas
durante a evolucdo da sua doenca, j& que a
incurabilidade em muito tempo precede a
admissdo em Cuidados Paliativos, facilitando
assim, ndo so a aceitacdo do paciente, como o
resgate de seu valor humano, quando pode ter
disponibilidade e tempo para se organizar
emocionalmente, construindo, e
especialmente reconstruindo relacGes afetivas,
na busca de um sentido para o seu sofrimento,
obtendo assim, for¢a para enfrenta-lo. Permite
ainda que o paciente se integre ao seu
tratamento, unindo suas crencas e preferéncias
as do médico.

N&o havera um divisor de aguas entre
a comunicacdo do cuidado curativo para o
paliativo. Esta ndo passara a ser a ideal pela
simples mudanca do enfoque do tratamento,
mas devera ser repensada e preparada a luz
dos novos conhecimentos, buscando trazer ao
paciente os aspectos positivos dos fatos a
serem conhecidos, vendo-0 como pessoa,
valorizando o relacionamento humano e
entendendo a comunicagdo como um
importante cuidado de salde, favorecendo o
acolhimento daquele que sofre ou que se
aproxima da morte, pois “ndo hd como
alcangar prioridades fisicas, psiquicas,
sociais e espirituais, cujo objetivo principal é
a qualidade de vida, sem oferecermos uma
comunicagéo efetiva. ”°

A conspiracao do siléncio

“Tentamos tudo, acreditem, tudo.
Papai mal conseguia responder: nao temos
duvida, doutor.

Ent&o o Dr. Dusseldorf disse:

- Querem dar um abrago nele?
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- N&o tenho coragem — disse mamae.

- Ele ndo deve nos ver neste estado —
acrescentou papai.

Ai compreendi; 0s meus pais eram dois
covardes. Pior: dois covardes que me
julgavam um covarde.

[...] — O Dr. Dusseldorf disse aos meus
pais que eu ia morrer e eles fugiram.
Detesto os dois.™

Com este trecho podemos avaliar o
quanto pode ser dolorosa e sofrida a
conspiracdo do siléncio® ou o teatro de ma
qualidade,” fazendo com que o sofrimento
emocional perpasse, inclusive o fisico, a partir
do que os pacientes:

“ficam isolados, impossibilitados de

falar o que estdo a vivenciar, sobre as

suas angustias e seus medos... isolam-

Se em seus pensamentos, sem ter a

oportunidade de deixar todos os seus

assuntos em ordem e morrer em paz.”

Ou “este isolamento pode se

manifestar num siléncio sem palavras,

ou num palavratério que silencia o que
de mais importante tem a ser

compartilhado: sentimentos, ddvidas e

questdes que se tornam prementes

quando a morte se aproxima. 8

Ndo ha a possibilidade de
considerarmos sempre como negativa a
conspiracdo do siléncio, o que pode ser
automatico quando esquecemos que devemos
estar e agir em reciprocidade com o enfermo e
seus familiares, pois a situacdo envolve
condi¢Bes emocionais complexas e variadas e
em um momento de crise.

Importante analisar o porqué ocorre, 0
que pode se dever a uma tentativa de
protecdo, tanto do familiar para com o
paciente, ou no sentido inverso, pelo medo do
outro ndo suportar a verdade de seu
sofrimento ou de reconhecer a finitude, mas
grandemente & dificuldade do familiar lidar
com a situagcdo. A andlise tem que ser
individualizada, pois pode estar fortemente
ligada a um contexto pessoal, como vivéncias
passadas em situacdo de tensdo como essa, ou
sob influéncia do aspecto religioso.

Reconhecidas as causas que criam ou
mantém a conspiracdo do siléncio, ha como
estabelecer metas e métodos de intervencao.
Necessita haver um amparo para que a
situacdo seja vista em outra perspectiva, para
que se propiciem discussdes sobre o futuro
evitando, especialmente, que o enfermo
vivencie essa fase de sua vida em solidéo,
retirando assim, a sua capacidade de decisdo,
pois “a conspira¢do em causa priva o sujeito

de informacBes sobre a doenca e retira a
capacidade de ser auténomo pela sua vida.” °

Importante considerar a conspiracdo
adaptativa e ndo adaptativa. A primeira pode
ser mantida na fase de negacdo, ap6s o
recebimento de méas noticias. A segunda deve
ser combatida para evitar prolongados
processos de agonia, por impedir despedidas e
especialmente, devido ser um obstaculo a
comunicagao.™

Ser consciente de que “a informagdo
ambigua ou deliberadamente enganadora
pode ser benéfica a curto prazo, enquanto
tudo estiver a correr bem, no entanto, nega
aos individuos e suas familias, a oportunidade
de se reorganizarem e adaptarem as suas
vidas em funcdo de objectivos e aspiracdes
realistas.” ™

Devemos considerar a necessidade e o
direito as verdades, porém sempre sendo
prudentes e coerentes na avaliacdo e aceitacéo
dos motivos e muito especialmente
legitimando-os.

Dando mas noticias

“Quando meus pais chegaram, disse a
eles:

Desculpem, tinha esquecido que vocés
também vao morrer um dia.

Né&o sei o que essa frase deshblogueou
neles, mas voltaram a ser como antes e
tivemos um tremendo natal.” ®

Este trecho, de Oscar e a senhora rosa,
nos mostra que se estivermos abertos ao
outro, o compartilhar serd espontaneo e
intenso, quando os gestos e sentimentos
superardo ou dispensardo palavras.

Dispondo-nos a dar mas noticias,
precisamos de um comprometimento com a
humanizacdo, quando o aspecto especial é o
mundo de valores do paciente, o qual devera
sofrer uma intervencdo no sentido de ndo
prejudicar, se favorecer ndo for possivel, e
que obrigatoriamente se pauta no apoio
emocional, especialmente porque “as mads
noticias séo agressdes ao eu e por isso geram
anglstia, que por sua vez, disparam
resisténcias, 0s chamados mecanismos de
defesa do eu.”®

Precisamos  ainda  pensar  nos
interessantes questionamentos: “serd que
existe ma noticia quando temos consciéncia
de que estamos trilhando o caminho da nossa
vida, sendo fiel a nossa alma?”... “Serd que a
ma noticia ndo € o desafio do aprendizado do
desapego? Desapegar-se do que se esperava,
para o que a vida nos apresenta?”.* Ainda
gue saibamos a verdadeira resposta, ndo
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podemos negar que realmente existem mas
noticias, pois a vida tem a cada um, 0 seu
valor personalissimo, o qual gera um inter-
relacionamento com  diferentes matizes
emocionais, que ndo podem ser negadas,
apagadas e que se intensificam diante do
sofrimento e da possibilidade de morte. Mas,
ao mesmo tempo, na terminalidade, a ma
noticia se vé relativizada, pois “a morte
geralmente é uma ma noticia, embora deixar
de ver alguém sofrer, de ver alguém cada vez
mais dependente e triste, de ver alguém
definhando, possa, as vezes, ser um alivio,
mesmo trazendo sofrimento.”*?

N&o podemos nos retrair diante do fato
de ter de dar més noticias e também ndo vé-la
somente na negatividade, pois “uma ma
noticia pode ser também geradora de
crescimento pessoal, as vezes associado a
muito  sofrimento, mas que pode ser
suportado, desde que entendido e elaborado
adequadamente. 13

Adentrando especificamente ao tema
da comunicacdo em si, devemos considerar
Seus componentes: quem? um transmissor diz,
0 qué? dirige uma mensagem; em que canal?
através de uma forma ou meio; para quem?
para um receptor; e com qual efeito? com um
determinado efeito.™

Precisamos nos conhecer, ou seja,
reconhecer quem nos disporemos a ser a partir
daquela hora em que estamos prestes a
comunicar uma ma noticia.

A maior e talvez a mais temida
pergunta seja — “Vou dizer o qué?” Temor
desnecessario, pois simplesmente precisamos
da verdade ao nosso lado, aliada a compaixéao.
Dependendo da nossa disposicdo, do nosso
humanismo diante do outro, poderemos dirigir
uma mensagem assertiva.

Se a pergunta mais temida ndo foi a
anterior, com certeza serd: “Como vou contar
a ele?”. A forma ou o meio em que a ma
noticia  sera  transmitida  partirda  da
individualidade da relacdo do profissional
com o enfermo, lembrando que, relendo o
trecho acima do Oscar para seus pais, a forma
ideal é a que nasce daquele momento Unico
em que a oportunidade e as emogdes se
integram.

Finalmente devemos
considerar que o efeito almejado é a
possibilidade do crescimento das
individualidades, com ganho bilateral, pois

“quando uma menina Vvé  seu

irmaozinho sofrer, ela encontra, quase

sem sabé-lo, o caminho para consola-

lo: procura afetuosamente a sua mao e,

com amor, o toca onde ele sente dor.

Assim, a pequena samaritana se torna

0 seu primeiro médico e o irmao fara a
experiéncia de que a mao que o toca
Ihe faz bem. Entre ele e sua dor entra a
sensacdo de ser tocado pela mado da
irma, de forma que o sofrimento retrai-
se perante essa nova sensagdo.”’

A primeira atitude de quem se dispde a
dar uma ma noticia € ser solidario; depois, ha
que se usar linguagem clara e simples, o que é
fundamental se considerarmos as barreiras
culturais, evitando jargBes médicos, que
podem fugir a compreensdo do paciente e
familiar. Ser gradual nas informacbes €
essencial, dando tempo para serem absorvidas
e elaborados seus sentimentos e reagdes. E
necessario ser realista, ndo minimizando,
porém, ndo retirando esperancas, mas pelo
contrario, estimulando a ‘“ter esperanga de
poder ter novas esperancas™® se ndo pela
vida, pelo ndo sofrimento. Se uma noticia boa
por vezes necessita ser repetida, nas mas
noticias isso é uma realidade forte, ja que o
paciente procura ter certeza de que ndo houve
um equivoco. Aceitar trabalhar o desconforto
pessoal nesse momento ¢é parte da
comunicagdo, 0 que deve Ser expresso e
compartilhado com o paciente, pois se nao for
feito pela linguagem verbal, serd explicitado
pela ndo verbal. A postura do transmissor é
fundamental, buscando sempre a comunicagéo
assertiva a qual, “faz afirmagdes claras,
procura  solucdes, manifesta  desejo
claramente, faz pausa para o outro falar, tem
voz firme e estivel, tom modulado e faz
perguntas para conseguir fatos. o

A comunicacdo eficaz é aquela que
ocorre no olho a olho, na escuta, no toque ou
simplesmente na percepgéo, pois:

“é preciso aprender a falar com o
paciente, a comunicar-lhe os dados de
forma clara e apreensivel por ele,
respeitando seus tempos, adequando o
vocabulario, encarando o tema da
informac¢do como um processo e néo
somente como um ato.”

Comunicar &  “expressar  com
palavras, posturas e atitudes (comunicacdo
verbal e ndo verbal) mensagens que revelam
aten¢do e cuidado.” ™ E preciso estar atento &
comunicagdo ndo verbal, pelo risco desta
desmentir a outra, 0 que ndo passa
despercebido pelo enfermo.

Dispor-se a comunicar é também ndo
se esquecer de detalhes minimos, mas por
vezes tdo importantes e essenciais para a
efetividade desse contato, lembrando que “as
vezes, esquecemos de oferecer os oculos, 0
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aparelho de surdez, acessérios que permitam
que a pessoa interaja melhor e tenha seu
estresse diminuido por ndo compreender o
que se passa d sua volta.” ®

N&o menos importante considerar sdo
aqueles casos em que, por problemas fisicos,
ndo ha a possibilidade da comunicagéo verbal
no momento em que “o dominio dos aspectos
essenciais da comunicacdo ndo verbal é
imprescindivel. "™ Aqui o trabalho pode ser
arduo, pois havera a dificuldade em transmitir
e receber a mensagem, fato que pode trazer
estresse ou abandono da comunicacéo,
havendo entdo o convite a se questionar: - se
eu ndo o entendo, como quero que ele me
entenda? E talvez nesta hora em que devemos
nos valer de um provérbio que diz: “a mente é
como 0 vento e 0 corpo, como a areia. Se
vocé quiser conhecer o vento, observe o
movimento da areia.”™

Dar més noticias exige etapas:

1. Preparar o momento

Inicialmente devem ser analisados os
dados que fundamentam a ma noticia.
Certificada sua necessidade, o primeiro passo é
promover um ambiente acolhedor, sendo que
este ndo se refere apenas ao componente fisico,
mas sobretudo, emocional, e que também esteja
garantida a privacidade. De importancia
fundamental é o tempo do qual se vai dispor,
pois ndo se pode esperar do paciente ou
familiar atitude I6gica e imediata guiada por
um reldgio; as vezes o siléncio prolongado é
uma longa forma de conversa, lembrando que o
siléncio fala a0 mundo o que de mais profundo
a alma sente, ¢ que “0 tempo é apresentado
como uma barreira para o desenvolvimento
ainda melhor dos processos
comunicacionais.”*’ N&0 menos importante, se
assim for o desejo do paciente, incorporar a
essa conversa as pessoas que lhes sdo
importantes.

2. Avaliar o que o paciente sabe

Necessario “determinar o nivel de
compreensdo do doente relativamente a sua
condigdo clinica e progndstico. Nenhuma
comunicacao podera ser dita eficaz caso este
objectivo ndo esteja satisfeito. ™

Devemos estar atentos a que, além de
principios médicos, técnicos, éticos, temos que
avaliar a realidade concreta, a partir da qual
agiremos adequadamente, pois “temos que
ponderar as circunstancias e as consequéncias,
deliberando sobre a possibilidade ou n&o de
tomar, em virtude delas, as decisbes
prudentes. =

Saber o que o enfermo conhece é parte
essencial na facilitacdo em descobrir o qué e

como falar, e talvez, até o que esperar de
reacdes a partir dai, sabendo que “as questoes
mais importantes ndo parecem ter respostas
prontas; mas as proprias questdes parecem ter

um poder de cura quando sdo
58

compartilhadas.
3. Descobrir o que o paciente deseja
saber

A comunicagdo sera efetiva se
conseguirmos dizer ao enfermo o que ele
suporta, sendo que nesse ponto podemos pensar
nos conceitos de beneficéncia e maleficéncia,
sabendo que ‘“nem todo ndo beneficente é
maleficente, nem todo ndo maleficente é
beneficente ™ que 0 conceito genérico de causar
bem ou mal ao enfermo, ao dar uma ma noticia
é relativo e entdo poderemos, a partir de suas
necessidades e desejos, evoluir nossa conversa.

Vale ainda lembrar que a
individualidade do enfermo é sempre a peca
chave, pois “se hd doentes com conhecimentos
capazes e que estdo em condicGes de saberem a
verdade desde o inicio de sua doenca, outros
casos ha em que ndo se pode saber a verdade
de maneira completa. ™

4. Dividir com o paciente

Compartilhar a fala, para que de
mondlogo se transforme em um dialogo. Expor
0s medos, incertezas, aspiragfes, crencas,
descrengas, a necessidade de amparo e o
siléncio.

“E agora doutor, depois de eu ter
falado, me responda: Serda que eu
escapo dessa? Entdo eu ficarei feliz se
0 senhor ndo me der aquela resposta
boba, mas se assentar ao lado da
minha cama e, olhando nos meus olhos
me disser: Vocé estd com medo de
morrer. Eu também tenho medo de
morrer. Entdo poderemos conversar de
igual para igual. »19

Necessario ter a conviccdo de que é
preciso evitar a comunicagdo presumida, pois
ela presume que o interlocutor compreende e
supBe quais sdo as intencbes e finalidades
daquilo que lhe é transmitido, levando a uma
falsa concordancia, devendo sempre voltar a
ideia do didlogo e compartilhamento de todas
as emog0des que porventura possam surgir. %

5. Validar os sentimentos do

paciente

O sentimento expresso por aquele que
recebeu uma ma noticia pode ser de revolta,
medo, angustia, negacao, tristeza,
inconformismo ou manifesto em tantas outras
nuances, o0 que precisa ser legitimado. Néo se
pode exigir de alguém doente, em sofrimento,
uma atitude serena e de plena aceitacdo diante
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de uma noticia da limitacdo ou fim da sua
prépria vida.

Aqui vale um trecho de autor
desconhecido, citado por Carvalho “guando
estou em relacdo com uma pessoa que vive um
grande sofrimento, as minhas palavras e 0s
meus gestos fazem de mim um ‘banqueiro’ que,
por um momento, suporta o outro e ajuda a
atravessar este momento dificil.” *®

6. Planejar o futuro e o seguimento

O paciente necessita saber o que
esperar do futuro, principalmente do apoio que
receberd e a certeza de que ndo sera
abandonado a prdpria sorte. Para isso, teremos
que considerar a analise de seus valores, pois
“as coisas sdo ou ndo benéficas em relagdo a
um sistema de valores concreto. O que para um
gode ser benéfico, para outro pode ndo sé-lo.”

A comunicagdo aberta com o paciente,
0 respeito a sua autonomia, seu reconhecimento
como pessoa humana dotada de um valor
Unico, torna-o um grande aliado no tratamento
médico, encorajando e facilitando o
planejamento e a execucdo das melhores agdes
futuras.

7. Trabalhar os prdprios sentimentos

S6 poderemos estar abertos ao outro se
estivermos também a n6s mesmos, inclusive
reconhecendo e aceitando nossas limitacdes,
pois:

“o auto conhecimento de quem
desenvolve o seu trabalho nos
Cuidados Paliativos € essencial, pois
torna-se necessario a identificacdo e
compreensdo das préprias emocdes, e
nao tentar suprimi-las, ou pretender
que se estd a lidar bem com a
situacdo” 18

Os profissionais da area de saude
necessitam empenhar-se em olhar para si e para
0s seus companheiros de trabalho para aprender
a reconhecer a necessidade do seu cuidado
diante do estresse e de situacBes limites
decorrentes, inclusive, do mundo interno. %

8. Aten¢do com a familia

A comunicagdo de ma noticia ao
enfermo é sempre precedida ou continuada
junto aos familiares, que podem, por vezes, ter
reacGes emocionais mais acentuadas do que o
préprio enfermo. N&o podemos ignorar o
cuidado com o familiar, pois este é parte da
histéria de vida do paciente e acolhé-lo é parte
da nossa humanizacdo e principio basico dos
Cuidados Paliativos.

Sendo a familia, habitualmente, o
centro de apoio do enfermo, diante da
incurabilidade ou da terminalidade da vida, é

essencial conhecer a sua estrutura, pois isto
“possibilita a antevisdo de
problemas/dificuldades que possam surgir em
momentos de crise e o0 planeamento de
cuidados antecipatorios que abreviem o
sofrimento no momento da crise.”**

As dificuldades dos familiares no
enfrentamento  da enfermidade ou da
terminalidade da vida serdo  sempre
angustiantes, estressantes, provocadoras de
conflitos, divergéncias, isso independente da
assisténcia estar sendo prestada em casa ou no
hospital. E nessa fase, a comunicacdo é aspecto
de relevante importancia entre equipe, enfermo
e familia, pois seu objetivo bésico é “permitir a
adaptacdo do doente e sua familia a situacao
real, o que lhes dard a oportunidade de
adaptarem e encararem o melhor possivel a
nova situagéo vital.” **

Preparo profissional

Estudos e teses de mestrado recentes
tém demonstrado a necessidade crescente do
preparo de profissionais de salde para o
processo de transmissdo de mas noticias, o que
se torna mais importante na fase paliativa, pois:

“a comunicagdo eficaz, aléem de trazer
um maior entendimento geral, também
permite melhor qualidade de vida e
uma melhor experiéncia relativamente
a percep¢do dos cuidados recebidos.
Portanto, a comunicagdo eficaz é
fundamental para uma  melhor
presta¢io de Cuidados Paliativos” *°

A capacidade de comunicagdo ndo €
inata, mas aprendida e aprimorada e tem carater
de sutileza em Cuidados Paliativos, onde
morrer é permitido e aceitavel,'’ devendo por
isso, “ser empatica e compassiva enquanto
instrumento que fornece suporte e sustento a
pessoa frente a terminalidade.” *

Vale lembrar, como explora Pinheiro?
em sua tese, que no contexto da revelacdo do
diagnostico, o porta-voz de ma noticia é o
médico, mas também pode ser ampliado a
outros profissionais que atuam no cenario do
cuidado, muito especialmente o enfermeiro,
que habitualmente é o que acolhe, 0 que ouve,
escuta e conforta, ou ainda, aquele com quem o
paciente chora.

Nos Cuidados Paliativos se realca a
acdo da enfermagem, pois:

“seu campo de atuagdo esta localizado

numa zona de intercessdo entre o

campo da competéncia do paciente e

do médico, situando-o entre o cuidado

e o tratamento. Frente a isso, 0
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enfermeiro passa a unir o seu papel de
mediador, relativizando essa
assimetria.” %

Cuidar de quem cuida — a autocomunicacao
“Ndo precisa fazer essa cara Dr.
Dusseldorf. Serei sincero com o
senhor, porque sempre fui muito
correto no tocante aos remédios, € o
senhor foi impecavel no tocante a
doenca. Chega desse ar culpado. Nao é
culpa sua quando é obrigado a dar
mas noticias as pessoas, anunciar
doencas com nomes latinos e curas
impossiveis. Ndo comanda a natureza,
apenas a conserta. E s6 um
restaurador. Nao procure se esforcar
tanto em vdo. N&o se sinta tdo
pressionado e ndo dé tanta
importancia, ou ndo podera exercer o
seu oficio por muito tempo.”*

Espetacularmente Oscar estampa a
necessidade e a dificuldade da comunicacdo
daquele que sempre transmite mas noticias.
Mostra-nos também que um garoto de nove
anos, em sofrimento, préximo da morte, teve
sensibilidade suficiente para entender e
confortar. 1sso nos mostra talvez, que a maior
necessidade é estar aberto ao outro.

Mostra ainda como €& correta a
afirmacéo que talvez ndo seja exagerado dizer
que o cuidador fatigado e tocado pelas chagas
materiais ou espirituais do doente, vé a cada
atendimento, no rosto dele, o préprio rosto.?

Torna-se necessario, no cuidado de si,
a integracdo da equipe de Cuidados Paliativos
para que, como Oscar e o Dr. Dusseldorf, um
esteja aberto para 0 outro, num envolvimento
emocional para que os sentimentos de perda
sejam acolhidos pela equipe, discutidos,
entendidos, compreendidos e incorporados para
facilitar as expressfes emocionais.

Precisamos  saber se  estamos
preparados a falar com o outro sobre a sua
morte, pois isto nos fara reconhecer nossa
prépria finitude e medos. Entdo precisamos
analisar e aceitar nossas reacfes, para que
possamos ter uma melhor sensibilidade na
comunicagdo.

E necessario aprender a criar
disponibilidade interna para olharmos para nés
mesmos e para os membros da equipe. E a
tarefa de comunicacgdo interna, tdo necesséria e
complexa, como aquela que realizamos com o
enfermo.

Quando a ma noticia se refere a uma crianca

“Tudo certo. Consegui a autorizagdo.
Durante doze dias, posso visita-lo
diariamente.

- Visitar a mim e a mais ninguém?

- S6 vocé e mais ninguém, Oscar. Por
doze dias.

- Doze dias? Estou tdo mal assim, vovo
rosa?

Com este trecho podemos analisar o
quéao dificil ou tdo magica é a comunicacao de
mas noticias em pediatria; um misto de nossa
sensibilidade e da ingenuidade de uma
crianga, mas também de seu claro
entendimento.

O fato de dar uma méa noticia ndo é
facil e fica mais dificultado quando o enfermo
€ uma crianga, pois a comunicagdo devera
acontecer primeiro com os pais, fragilizados,
por certo em desespero, e que comumente
dirigirdo a raiva contra o portador das mas
noticias, ja que “para os pais que cultivam
planos e idealizaces para sua prole, a morte
de um filho é um acontecimento
indescritivel,” e depois realizar a talvez mais
ardua tarefa, que é compartilhar com a crianca
sobre a sua doenca e limitagGes futuras.

Em pediatria ha uma necessidade
crescente dessa comunicagdo, pois
“atualmente, varias pesquisas demonstram
que, desde idade muito precoce, as criancas
compreendem as informagdes médicas™® e
que isso “contribui para melhorar a adesdo ao
tratamento, satisfacdo com o atendimento, e
uma consequente melhora do prognostico.”?

Porém, talvez seja a area em que para
o profissional de salde seja a mais
desgastante,  frustrante, com  estudos
mostrando que “antes de informar o paciente,
0 médico vive um estresse antecipatdrio,
medo e ansiedade.”®

Comunicar aos pais sobre a gravidade
ou a morte de seu filho é sentir-se tocado no
sentimento mais profundo de desespero diante
da dor - aquela do outro, apropriada para si.

Realizada a comunicagdo com 0s pais,
ha a necessidade de entendimento e respeito
pelos tempos individuais, pois “a familia (a
exemplo do que ocorre com o grupo médico)
necessita de tempo e provas concretas para
convencer-se de que o quadro é irreversivel,
ndo responsivo ao tratamento ou em fase
terminal da doenca.”?®

A comunicacdo de méas noticias em
pediatria € um tema pouco discutido nas
publicacdes, permanecendo como uma
questdo polémica®’’ e que necessita ser
explorado e solidificado a partir de
experiéncias compartilhadas.
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Se a comunicacdo direta ndo € usual
nas consultas de rotina, diante da gravidade, é
praticamente inexistente, 0 que sempre € visto
como uma tentativa de proteger a crianga do
sofrimento. Nessa fase “frequentemente, 0
desejo de manter o paciente na ignorancia é
compartilhado pela familia, e se estabelece
um acordo tacito que impde que a pessoa
morra sem saber que vai morrer, mesmo que
seu corpo esteja emitindo sinais de
deterioracdo e que o tratamento esteja se
tornando mais agressivo, sem resultados
palpaveis.”®

Além do fator humano, que envolve
pais, irmdos, outros familiares, cada um com
seu nivel diferenciado de relacionamento,
emocBes e dindmica pessoal, hd ainda o
agravante de ter que se considerar o estadio de
desenvolvimento de cognigao da crianga.”’

Os novos estudos da comunicagdo de
mas noticias em pediatria nos mostram que
“ha uma obriga¢do moral e ética de discutir
a saude e a doenca com a crianca doente, que
indica uma expectativa de que as criancas
sejam participantes activas do seu cuidado.”?’

Se com adultos ja evidenciamos um
despreparo  dos  profissionais para a
comunicagdo de mas noticias, em pediatria
isso fica evidenciado, 0 que precisa ser
corrigido, pois “a falta de treino e experiéncia
de prestacdo de cuidados de fim de vida, leva
a uma sensacdo de menor competéncia nos
profissionais e sentimentos de burn-out, com
inadequacdo e desconforto e até distancia
emocional ou despersonalizagdo.”?’

A maior barreira pode estar no fato de
que “a dificuldade de comunicar talvez resida
na falta ou no uso de recursos inadequados
para lidar com os sentimentos e as emocg6es
que envolvem a comunicagdo de mas noticias,
principalmente  crianga e ao adolescente.” %8

Apesar das dificuldades solucbes
podem ser encontradas por meio de recursos
pessoais e profissionais, lembrando ainda que:

“o profissional necessita capacitar-se
desde sua formacdo, desenvolvendo
estratégias e recursos baseados em
dados empiricos e pertinentes as suas
crengas e valores pessoais, uma vez
que isso o ajudaria a desempenhar de
maneira satisfatdria seu trabalho e,
consequentemente, com qualidade e
seguranca para 0 seu proprio bem-estar
e para a salde do paciente e da
familia.”?®

A comunicagdo com o Sagrado
“Caro Deus
O menino morreu.

Obrigado por ter posto Oscar no meu
caminho. Gracas a ele, ri, descobri a
alegria. Oscar ajudou-me a acreditar
em vocé.

Até breve

Vovo rosa

P.S.- Nos trés Gltimos dias Oscar pos
uma aviso na mesinha de cabeceira.
Acho que interessa a vocé. Estava
escrito: “So Deus tem o direito de me
acordar.”

Comunicar-se com o Sagrado é fazer
esse mergulho para dentro de si. Tdo simples e
tdo claro como fez vové rosa.

A comunicagdo como meio terapéutico

Dar méas noticias, expor evolucdes,
conquistas e fracassos no tratamento vdo muito
aléem de uma simples etapa de comunicagéo,
mas podem transformar-se em um processo de
sanidade, o qual ndo representa auséncia de
sofrimento, mas a capacidade de enfrentamento
dos desafios que crescentemente se impde.

Nessa fase, 0 médico deve entender e
aceitar o individuo como um todo, o qual,
passando por etapas de dor, sofrimento e
desamparo, pode necessitar de  uma
comunicagdo e um  acompanhamento
adequados, levando a um aprendizado; sendo
que essa relacdo terapéutica pode ser mais forte
e mais eficaz do que aquela estabelecida
através de uma fria prescricdo de
medicamentos neuropsiquicos, pois a esséncia
humanitaria e acolhedora é o préprio individuo
e ndo a técnica que ele utiliza.

CONSIDERACOES FINAIS

A comunicagdo é um pilar bésico em
Cuidado Paliativo e a cada dia fica
demonstrada a necessidade da formacdo para
tanto, especialmente para o médico, que é o
principal, mas ndo o Unico transmissor de mas
noticias.

A comunicacdo de mas noticias deve
sempre ser assertiva, empatica e proporcionada,
verbal e ndo verbal, com a finalidade de
auxiliar o enfermo no enfrentamento do
sofrimento e da morte, seja a sua propria ou a
de um familiar.

As pessoas precisam de suas verdades
durante toda a vida e ndo somente em seu final;
por isso, a comunicagdo tem que ser continua e
ndo exclusiva de momentos de intercorréncias
Ou agravamentos ou muito menos, s6 na
terminalidade.
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Antes de comunicar uma ma noticia é
necessario avaliar as facilidades e dificuldades
para a comunicacdo, além de significados e
preocupacBes individuais, seja do paciente,
familiar, cuidadores, equipe de salde e de si
préprio, devendo o profissional reconhecer suas
préprias reagdes, percepcoes e sentimentos.

A comunicagdo de mas noticias
sempre exige tempo, sintonia e privacidade,
pois invariavelmente serd uma experiéncia
estressante,  podendo  inclusive,  gerar
repercussdes fisicas ou emocionais importantes.

Comumente, diante de mas noticias
havera o pedido da conspiracdo do siléncio, o
qual, porém, perpetua a falha da comunicacéo,
e ainda que possa representar um ato de amor,
pode ser limitador do compartilhamento de
emogdes no final da vida.

A interacdo da familia/enfermo/equipe
de Cuidados Paliativos é fundamental no
planejamento da exposicdo de mas noticias,
sendo por isso importante conhecer a estrutura
familiar e de assisténcia para descobrir 0s
pontos de apoio efetivo.

O trabalho em equipe favorece a
comunicagdo, porém somente se seus membros
comunicarem-se entre si.
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