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RESUMO

O objetivo deste estudo € analisar as informagoes fornecidas por profissionais envolvidos
durante a morte e como compreenderam as suas proprias agoes no momento de comunica¢do
da morte. E assim, visando esse objetivo acima citado, que este trabalho pretende responder &
questdo de quais foram as preocupagoes dos profissionais médicos, numa unidade de terapia
intensiva, ao depararem-se com a comunicacdo de Obito aos familiares de pacientes
internados. As informagdes foram obtidas através de pesquisa descritiva, de abordagem
qualitativa, apds entrevistas semiestruturadas conduzidas aos profissionais que forneceram a
comunicagdo, durante o periodo de trés meses no ano de 2013. A analise das entrevistas e de
seus respectivos conteudos proporcionou a divisdo em duas categorias — Compreensdo da
Noticia e Limitacdo da Medicina/Proximidade da Morte. Ambas as categorias proporcionaram
intensa andlise e comparagdo com referéncias bibliograficas sobre como esses momentos
eram encarados em diversos aspectos: médicos, psiquicos, filosoficos e até mesmo religiosos.
Podemos, sob o aspecto subjetivo que ¢ inerente a esta pesquisa, perceber que nos momentos
finais da vida os pediatras selecionados neste trabalho preocuparam-se, principalmente, com o
caminho no qual a comunicagdo encontrava o seu receptor e quais entendimentos o0s
familiares obtinham através da informacao que era fornecida. Também nota-se a preocupagao
dos médicos em estabelecer o limite terapéutico, e quando a proximidade da morte era maior
que a possibilidade de interferéncia de potenciais intervencdes terapéuticas. Os entrevistados
demonstraram a necessidade de estabelecer o momento em que se deveria evitar a agregacao
de terapias flteis e obstinadas, mantendo a familia, em sua visdo, com a maior informagao

possivel desses limites.

Descritores: Barreiras de comunicagdo, criangas, pediatria, noticias.



ABSTRACT

We aimed with this study, to analyse how information was given by pediatrician to the
families who underwent with a children who died in a Pediatric Intensive Care at Porto
Alegre, Brazil, and how this pediatricians understood they’re own actions at the moment of
the breaking bad news. Information was given through a descriptive research, with qualitative
analysis, after semi-structured interviews conducted to the physicians who were breaking the
bad news in the period of three months of 2013. Analysis of the interviews and respective
contents allowed division in two main themes — Comprehension of the news and The edge
between Medicine and proximity of death. Both categories allowed intense analysis and links
with medical literature about how this moments are faced, through several aspects: medical,
psychological, philosophical an even religious. We can, through this kind of analysis, sense
that at the final moments of life, pediatricians selected were worried, mainly, with the
potential distance between breaking bad news and comprehension of the parents. Also, in this
study, we can notice, several times, during the interviews, concerning of the medical team to
state when therapeutical limits were reached. Pediatricians at this study showed needs to
maintain clear communication when these limits were set, and through a continuous process
to inform the family. Interviewers showed importance in keep families connected with the

ideas when new treatments were futile.

Keywords: Communication barriers, children, pediatrics, news.
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1 INTRODUCAO

Em minha entrevista para o concurso de residéncia em terapia intensiva pedidtrica, fui assim
questionado: "Como tu te deparas com a possibilidade de presenciar e comunicar a morte de uma
crianga a seus pais?". Sem qualquer formagdo técnica especifica, respondi que entendia como
necessario enfrentar o momento; que considerava tdo importante quanto qualquer outra escolha
terapéutica para o paciente critico — sua antibioticoterapia, sua droga vasoativa, seu modo
ventilatdrio. Infelizmente, em minha formacao académica, ndo havia obtido qualquer embasamento
teorico ou mesmo pratico e formal nesse sentido. Desse modo, minha experiéncia com a
comunicag¢do de 6bito foi dolorosa, constrangedora e sem qualquer apoio. Num segundo momento,
anos mais tarde, teria subsidios maiores para ver que nem todos, em especial aqueles que seguiram
ao lado de minha formagao pediatrica, permitiriam tal desassossego.

Infelizmente, naquele debute, praticamente, fui “jogado aos ledes” quando o médico
assistente simplesmente incumbiu-me, jovem médico, de comunicar a morte aos familiares para
"aprender". Questionei-me, entdo: "Como iria aprender se nunca havia presenciado algo assim?".
Essa foi a resposta a pergunta na banca para aquele momento. Até poderia evitar o assunto, mas
acreditava que esse aspecto poderia ser melhorado, praticado, estudado, aprendido. Acreditava que
a abertura ao assunto, naquele momento, poderia ser a resposta mais franca e honesta e que aqueles
que me questionavam precisavam de abertura intelectual e, provavelmente, novos residentes sem
preconceito, sem maneirismos também. Nesse caso, o desconhecimento era, possivelmente, melhor
que algo predefinido. A disposi¢do em construir algo sempre me pareceu pré-requisito maior que o
fato consumado.

Questiona-se: "Podemos aprender tal importante acdo — a comunica¢do — apenas com nosso
bom senso ou seria uma fuga do médico responsavel para ndo fazer aquilo que constrange muitos na

area de saude — comunicar a frustragdo, a incapacidade, a derrocada do conhecimento médico frente
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a finitude da vida?".

Dessa maneira, apds essa pergunta em uma entrevista, iniciou-se um questionamento
empirico que permitiu a busca, durante minha formac¢ao em terapia intensiva pediatrica, pelo que
seria 0 embrido dessa dissertagdo de mestrado.

Acreditando que ndo sé as escolhas terapéuticas devem ser acertadas, mas que a correta
informagdo deve ser repassada aos pacientes e seus familiares, adicionei a minha formag¢do uma
importante inquietude acerca das questdes que circundam o final da vida.

De maneira obtusa, diante do sentimento de onipoténcia, concorda-se que quando o médico
encara uma situacdo em que ndo ha remédio, cura ou tratamento, geralmente sente-se ineficiente e
desprovido de poder. Nesse contexto, uma proposta de anélise de entendimento de profissionais de
saude, envolvidos no processo de comunicag¢do de mas noticias, faz-se necessaria e ¢ aqui realizada.

O objetivo deste trabalho ¢ analisar as informacéoes fornecidas por profissionais
envolvidos nesses eventos e como compreenderam as suas proprias acoes no momento de
comunicac¢do da md noticia, do obito. E assim, visando esse objetivo acima citado, que este
trabalho pretende responder a questdo de quais foram as preocupagées dos profissionais médicos,
numa unidade de terapia intensiva, ao depararem-se com a comunicagdo de obito aos familiares de

pacientes internados.
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2 A COMUNICACAO DE MAS NOTICIAS

A despedida ¢ certa. Ele ou ela tem de estar em paz com a vida e com a morte, tem
de saber que a morte ¢ parte da vida: precisa ser cuidada... Sei que isso deixa os
médicos embaragados. Aprenderam que sua missdo ¢ lutar contra a morte.
Esgotados os recursos, eles saem da arena, derrotados e impotentes. Se eles
soubessem que sua missdo ¢ cuidar da vida, e que a morte, tanto quanto o
nascimento, ¢ parte da vida, eles ficariam até o fim. E, assim, ficariam também um
pouco mais sabios. E até — imagino — comecariam a escrever poesias... (ALVES,

2002, p. 56-57).

O aforismo Medicus quandoque sanat, saepe lenit et semper solatium est’ (REZENDE e
SILVA, 1955) acompanha a historia da medicina. Apesar de ser atribuido a diversos fildsofos e
médicos, sobram duvidas sobre a sua real origem. Provavelmente, tenha aflorado da prépria
natureza e do compromisso médico com o sofrimento de seu proximo.

A importancia dessa frase — cujo autor ¢ desconhecido e ¢ tdo antiga quanto os preceitos
hipocraticos — ¢ a tentativa da ciéncia médica de ndo se frustrar tanto quando a natureza tem
propésitos distintos dos planos dos homens. E a tentativa de aproximar a técnica e a ciéncia da
sabedoria da natureza.

Dessa maneira, devemos estar atentos porque a medicina — ensinada, a primeira vista,
basicamente, para burlar a morte e o sofrimento — pode tornar-se frustrante aqueles que ndo
enxergarem como essencial o bom atendimento da finitude humana.

E nesse contexto que a comunicagdo adequada em relagdo ao paciente e a sua familia torna-

se um fundamental preceito. Caso ndo seja instituida de forma vigorosa e clara, arrisca-se a suprimir

1 ~ . 7 1: \ . .« . ,
Em tradugdo livre: “O médico as vezes cura, muitas vezes alivia e sempre ¢ um consolo”.
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perigosamente os ditames mais basicos dessa profissdo. A comunica¢do de mas noticias deve,
sobretudo, fazer parte do dia a dia do médico, assim como o conhecimento das terapéuticas
farmacolodgicas e tecnoldgicas mais adequadas.

Devido ao delineamento da formagao médica atual — repleta de tecnologia e sempre baseada
nas evidéncias cientificas norteadas pelos mais requintados delineamentos epidemiologicos e
bioestatisticos possiveis — pode-se, na auséncia do sucesso da cura, esquecer-se do alivio e do
conforto. Os cuidados paliativos, a comunicacdo de mas noticias e o cuidado do final da vida sao
parte da formacdo médica que vao ao encontro desse desafio, muitas vezes colocado na formagao
académica como antitese e frustragao.

Entretanto, poder colaborar com o paciente durante o momento final da vida ¢é tdo
importante quanto evita-lo e deve fazer parte da educacdo e do aperfeigoamento técnico do médico
e do profissional de saude, sobretudo em relagdo aqueles pacientes que tenham tais desfechos de
forma mais ordinaria, como no ambiente da terapia intensiva e da oncologia.

A ocorréncia da morte, conforme se observa historicamente, tem migrado dos lares para o
hospital, segundo ARIES (1977). Cada vez mais, a hospitalizacio até a morte tem afastado os
homens de seus instantes finais com seus familiares e os submetido a procedimentos muitas vezes

invasivos, empregados em unidades de terapia intensiva.

[...] a morte de um homem modificava solenemente o espago € o tempo de um
grupo social que podia estender-se a comunidade toda, por exemplo, a aldeia.
Fechavam-se as persianas do quarto do agonizante, acendiam-se velas, usava-se
dgua benta; a casa enchia-se de vizinhos, de parentes, de amigos sérios e de outros

que cochichavam. O sino tocava na igreja de onde saia a pequena procissdo que

levava o Corpus Christi [...]. (ARIES, 1977, p. 159)

A medicina, com seus enormes recursos, parece nao aceitar a qualidade universal de finitude
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do ser humano, independente de sua condi¢do. Desse modo, a morte continua sendo a defini¢ao
mais clara de democracia perante a natureza. E assim que o deslocamento do local da morte torna o
processo de morrer distinto do passado. Forma-se, agora, um nucleo em que, no lugar de familia
reunida, temos a soliddo e a impoténcia diante de ordens da equipe médica e a renuncia do
profissional de saude de abragar a morte como um ato tdo nobre quanto o de uma ressuscitagdo
cardiorrespiratoria.

Dessa maneira, impde-se aos servicos médicos a necessidade de conhecer o ato de morrer de
seus pacientes e como essa morte ¢ conduzida, ndo s6 sob o aspecto clinico/terapéutico —
antibioticoterapia, drogas vasoativas, terapia de substitui¢do renal, exames de imagem e laboratorio
—, mas também como esta sendo realizada a comunicacao dos fatos ocorridos e, principalmente, da
irreversibilidade de algumas situacdes, daquelas definidas como de final de vida ou situagdes
terminais. Também como os servicos conseguem levar essa informacdo aos familiares e
acompanhantes e se essa informacao estd processada de modo adequado em seu recebimento devem
ser preocupacdes de toda assisténcia a pacientes com final da vida proximo.

O Iluto a ser desenvolvido, aparentemente, tem melhor desenrolar a medida que a
comunicagdo se aproxima do ideal. E nesse sentido que familia e equipe de saude se ligam. O
desenvolvimento de empatia e a aproximacao da familia melhoram a capacidade desta em processar
a perda, sem um drama maior do que o ja natural para esse momento.

Quicd o questionamento entre a necessidade das familias e o que é fornecido pelos
profissionais permita mudancas de posturas. Prima facie ¢ o entendimento de como os profissionais
encaram esse momento. A disposi¢do de qualquer servico em mostrar esse desencontro ja
demonstra a boa inten¢do de explorar um campo que ¢ de dificil e complexo acesso. Nessa mesma
linha, expor os desacertos na comunicacdo de noticias dificeis ¢ um ato de coragem, mas que
permite que os pacientes e suas familias, em algum momento, tenham a oportunidade de receber

uma noticia de uma forma que cause menos danos que os ja inerentes ao final de vida.
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Até recente periodo, era costume falar sobre a capacidade de um médico de comunicar-se a
sua maneira, assumindo caracteristicas pessoais e ndo levando em conta algo que possa ser ensinado
(SUCHMAN, 2003). Apesar de haver avancos em relacdo a comunicagdo como tema de execucao
clinica, a pratica e a aten¢do nesse sentido variam consideravelmente em relagdo ao centro
pesquisado e, ainda, esse momento de comunicagdo ¢ dificilmente encarado como um tema de
ensino e educacao médicos (SILVERMAN, 2009).

Uma das mais famosas e aceitas definicdes de ma noticia foi apresentada por Robert
Buckman (2005, p. 138): "[...] qualquer noticia que afeta seriamente a visao de um individuo de seu
proprio futuro". Também, a comunicacdo de més noticias pode ser definida como uma informagao
fornecida e entendida como nas seguintes situagdes: diagnostico de doenga de dificil tratamento,
paucidade de terapias disponiveis para alguma enfermidade, prognostico pobre, tratamentos toxicos
e com grandes possibilidades de eventos colaterais, tais como quimio e radioterapias, amputagdes,
perda de autonomia fisica e/ou intelectual e proximidade ou ocorréncia de morte (HERSEY-
MOORE (2009).

Na década de 1960, a maioria dos médicos citados em trabalho de Oken (1961) era relutante
em expor a seu paciente um diagnostico sombrio. As primeiras demonstragdes de disposicdo em se
comunicar as mas noticias foram registradas no final dos anos de 1970 por Novack et al. (1979),
demonstrando que, de acordo com a modernizagdo e os avancos nos tratamentos médicos e, ainda, o
aumento da expectativa de vida com essas intervencgdes, as atitudes dos médicos em relacdo a
comunica¢do foi modificando-se e abrindo espaco a uma maior participagdo dos pacientes
(ARBABI, 2010).

Nota-se que durante a formagdo médica sdo enfatizados como os mais importantes 0s
procedimentos técnicos, as escolhas farmacoldgicas, os exames laboratoriais e de imagem.
Inclusive, do ponto de vista financeiro, isso ¢ mais recompensado pelos sistemas de satde e

convénios, levando a procura intensa, pelos estudantes de medicina, dessas atividades diretas.
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Também ¢ ensinado nessa formagdo que devemos ser "soliddrios" com nossos pacientes, no
entanto, ao final do dia, comparativamente a todas as demais escolhas clinicas — exames,
diagnosticos, prognosticos —, a comunicagdo de todas essas escolhas, assim como seus resultados,
aparenta ou é apenas la ciliegina sulla torta'. Assim, a impressdo de que a comunicagdo ¢ um ato
extraordinario ¢ de que em nada diferencia o atendimento ¢ tradicionalmente e repetidamente
reforgada. Entretanto, pensamos aqui que se trata de uma dire¢do equivocada (BACK et al., 2009).

A comunicacdo deve ser central no trabalho realizado em satide. Boa comunicag¢do melhora
a adaptacdo dos pacientes a doenga, diminui ansiedade, dor e sintomas fisicos, aumenta aderéncia
aos tratamentos e resulta em melhores graus de satisfagdo com o acompanhamento clinico.
Comunicagao pobre esté relacionada ao uso de terapias ndo efetivas e desnecessarias, altos niveis de
conflito entre equipe e pacientes e menor adesdo aos tratamentos propostos. Além disso, a
comunicag¢do ndo afeta apenas os pacientes, mas também o médico e o profissional de saude. Ajuda
a aproveitar e a suportar a carga de trabalho, resultando em menos stress € menos burnout.

Igualmente, a nova relagdo entre familiares e pacientes com a informagdo presente na
internet deixa mais complexa a relacdo de decisdo. Pacientes e familiares precisam mais dos
médicos para interpretar informagdes dispersas nos websites e adicionar julgamento clinico e
experiéncia, o que diferencia informacao isolada de formacao especifica (BACK et al., 2009). O
exercicio, aliado ao ensino, ¢ condi¢do sine qua non a formagao médica.

A adequada comunicacdo no contexto clinico ¢ encarada por Schofield (2004) como
equivalente a escolha de uma droga a ser prescrita. Ao negar esse papel central na educagdo médica
€ no seu exercicio clinico, estaremos voltados a um ndo humanismo, opondo-se a fundamentagao de
que a medicina serve ao homem, a seu conforto e evolugdo. Saber da sua condi¢do fisica e de sua
propria saude ou de seu familiar proximo ¢ primordial para a consciéncia humana, serve aos

questionamentos mais primarios de "o que somos, para onde vamos...".

" Em tradugdo lire, do italiano, “a cereja no topo do sundae”.
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Além da impoténcia, devemos considerar que diversas barreiras para a adequada
comunicagdo ja foram demonstradas na literatura médica, em que também ¢ marcante a necessidade
dos entrevistados (familiares ou profissionais) terem mais tempo para expressar suas crengas €
sentimentos, além dessa metodologia permitir o complemento de conceitos € opinides que podem
ser importantes e vitais.

Corroborando com a informagao transmitida no pardgrafo anterior, um trabalho qualitativo
de enfoque em médicos residentes publicado por Dosanjh et al. (2001) descreveu um amplo nimero
de evidéncias no sentido de que o uso de linguagem nebulosa resulta em confusdo e ma
interpretacdo por parte de pacientes e familiares. Também nesse mesmo estudo, linguagem nao
verbal, como comunicar sentado, com olhar face a face e com tempo disponivel adequado, teve
importancia positiva a compreensao da noticia.

Infelizmente, como ja citado, a formacdo médica ¢ focada na habilidade de obter
informagdo, ndo na habilidade de lidar com més noticias (DOSANIJH et al., 2001), o que contribui
para a dificuldade do médico em formagao e, posteriormente, j4 médico assistente, de comunicar-se
adequadamente.

O caréter intuitivo necessita de uma visao integral, exigindo dos profissionais um cuidado,
obrigando-os a remover barreiras institucionais, como dificuldade de tempo, e exigindo o
redirecionamento da formacdo médica para uma visdo integrada do seu objeto de trabalho, o
paciente e a familia.

A educagdo médica tradicional, como atualmente realizada, assim como ¢ vista no relato de
médicos residentes no trabalho qualitativo citado, ¢ ineficaz ao ensinar comunica¢ao (DOSANIJH et
al., 2001). Esse autor acredita que o conhecimento de temas relacionados ao final da vida e o
falecimento deve ser adquirido para melhor encaminhamento da comunicagdo. Conhecer a
comunica¢do e adequa-la em relagdo aos pacientes ¢, dessa maneira, fundamental ao desempenho

médico.
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Desde inicio da década de 1990, Simpson ef al. (1991) chamam atengdo para o papel central
da comunicacdo. Ouvir atentamente as preocupacdes dos pacientes esta entre as atitudes mais
esperadas pelos mesmos. Esses autores também utilizavam referéncias ainda mais remotas — década
de 1970 — para indicar que 54% das queixas apresentadas e 45% das preocupacdes dos pacientes
ndo eram sequer elencadas como problemas pelos seus respectivos médicos (STEWART et al,
1979). Demonstram, os autores, através de seu Toronto Consensus Statement, que a maioria das
reclamagdes do publico sobre os médicos encontra na dificuldade da comunicac¢do o maior desafio.

Em 1990, familiares e ex-pacientes enviaram ao British Medical Journal reclamagdes e
desconforto ao editor por terem sido mal comunicados sobre a sua patologia ou a de seus proximos,
deixando, dessa maneira, o registro de que o publico sofre com a falta de adequado dominio do
médico da comunicac¢do ao explicar a historia natural de uma enfermidade, seus tratamentos e os
prognosticos (RICHARDS, 1990).

Conforme Shapiro et al. (1989), destaca-se a importancia de embates informais, alternativos,
nutridos dentro de resolugdes intra-hospitalares, assim como a auditorias e ouvidorias, para a
diminui¢do de casos deletérios envolvendo litigio juridico. Ambos — médicos e pacientes —
acreditam, nesse mesmo estudo, que a melhora na comunicacao evitaria conflitos dessa natureza.

Desde esse mesmo periodo — década de 1990 —, o estudo da relagdo entre boa comunicagao e
desfecho em patologia cronica aumenta o interesse da comunidade médica e, assim, possivelmente,
diminuem as complicagdes a longo termo. Da mesma forma, as relagdes médico-paciente parecem
ter um correspondente mais saudavel quando a comunicagdo ¢ integrada de maneira apropriada. A
qualidade da comunicagdo ¢ relacionada também por Kaplan et al. (1989).

Meert et al. (2008) estudaram as perspectivas de pais em relagdo a comunicagdo médico-
familiar no periodo periférico a morte de criangas em unidade de terapia intensiva, descrevendo
uma amostra em que a comunica¢do de morte ocorreu entre 56 familiares de 48 criancas. Dessas,

59% possuiam condi¢do cronica, 33% morte inesperada e 8% possuiam condi¢do incompativel com
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a vida. Nesse mesmo estudo (MEERT et al, 2008), 60% faleceram apds o suporte vital ser
limitado, resultado bastante diferente em relacdo a realidade brasileira, em que culturalmente a
retirada de suporte vital ndo ¢ uma pratica comum, existindo registro dessa atitude, porém sem uma
explicitada descricdo qualitativa de como esse processo ¢ levado, pelo menos no ambito nacional.

Diversos estudos de carater qualitativo descrevem o processo de comunicacdo de mas
noticias em ambiente de UTI (MEYER et al, 2012; BIRKELAND et al., 2011; SHAW et al., 2012;
MEERT et al., 2008). Até o nosso conhecimento, tal visdo ainda necessita de maior entendimento
na literatura médica Brasileira, sendo esse tema ser bastante explorado em outros paises.

Dessa maneira, sdo imprescindiveis a avaliacdo e a melhora de qualidade no campo que
corresponde a ensino, pesquisa e treinamento em comunica¢do de mas noticias. Conforme Richards
(1990), para tornarem-se efetivos comunicadores, profissionais médicos devem dominar um corpo
definido de conhecimento tedrico, habilidades e atitudes. Tais habilidades e técnicas ndo progridem
de forma adequada meramente com experiéncia clinica, de trabalho. Programas estruturados, com
conhecimentos e técnicas definidas, devem ser constantemente praticados e reavaliados, sendo mais
efetivos que programas pouco estruturados (HUTTER et al., 1977; CARROL e MONROE, 1979).

A partir desse embasamento tedrico, surgem questionamentos em diversas publicagdes feitos
pelo grupo de Simpson et al. (1991) e neste estudo: "Todas as habilidades podem ser ensinadas?
Quais habilidades sdo as mais ou menos possiveis de serem ensinadas?” e "Como médicos podem
desenvolver melhor suas técnicas, aplicar seus conhecimentos no dia a dia, sobreviver
emocionalmente e sentirem-se mais satisfeitos com seu labor?". E necessério e urgente incorporar
tais questionamentos nos curriculos médicos e de pds-graduagdo para atender tal demanda.

Ao presenciarmos o crescente acesso a informacdo pelo publico leigo e o incentivo as
decisdes compartilhadas em saude, acreditamos existir uma clara tendéncia a uma maior pressao em

relag@o aos profissionais de satide para responder a essa exigéncia.
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3 FINAL DA VIDA, TERMINALIDADE E TOMADA DE DECISAO EM SAUDE

Ao repensar o0 modo como nos comunicamos com os familiares ou pacientes, no final de
vida, passamos, obrigatoriamente, por um momento de reflexdo maior quanto a forma como
encaramos a terminalidade, os valores relacionados a finitude da vida ¢ a tomada de decisdo em
saude.

Obviamente, o terminar da vida, como ciclo natural, ¢ uma certeza desde o nascimento.
Entretanto, olhar para ele parece, ao menos na atual sociedade ocidental — repleta de tecnologia,
impessoalidade e busca da longevidade —, algo dificil de ser tolerado.

O homem ocidental atual age diferentemente dos Epicuristas (BRADLEY et a/, 2013). Estes
estabeleceram que a morte ndo seria um problema do homem séabio, pois quando o mesmo se
encontrava com ela, ndo mais era um homem como existéncia, portanto era impossivel deparar-se
com a existéncia da morte (BRADLEY et a/, 2013). No entanto, preocupamo-nos com a ideia, a
projecdo, mesmo sem a morte ter uma interface direta (e concreta) conosco. Também hé toda uma
estrutura da sociedade atual, levando-se em conta familia, produtividade, custos em saude e
administracdo institucional, que sofre com a morte; afinal, um homem doente, prestes a falecer ou
falecido, deixa um cargo de trabalho, exige de outros — familiares ou servigos de satide —, modifica
a hierarquia de trabalho, familiar ou institucional da posi¢cdo que ocupava em seu meio, algo que, na
visdo dos epicuristas, naquela sociedade Grega Antiga, aparentemente nao existia de forma tao
complexa.

Dessa maneira, ao pensarmos ha morte € no morrer, com suas complexas relagdes, seja no
caso de morte natural, pelo envelhecer, ou no de morte inesperada, de uma crianca, existe um
grande corpo da literatura buscando entender as diferentes percepgdes culturais e legais e barreiras
¢ticas sobre o quanto a medicina e a ciéncia devem e podem interferir na evolu¢do do homem em

dire¢cdo a morte.
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A tecnologia e as possibilidades terapéuticas criaram novas discussdes e paradigmas sobre o
término da vida e sobre quais situacdes pode ou merece ser retardada, ou em quais momentos o
homem pode estar tdo somente executando medidas torpes e futeis, prolongando o sofrimento
humano em condi¢des em que haja uma marcha inexoravel em dire¢@o ao final da vida. Também se
deve repensar a autonomia individual nesse turbilhdo de opgdes terap€uticas e tecnoldgicas.

A autonomia busca compartilhar com a ndo maleficéncia, a beneficéncia e a justica maneiras
de permitir que aqueles que possam ter plena consciéncia de julgamento possam escolher entre
terapias que sejam equivalentes entre si ou que ndo tenham plena anuéncia médica. Pode permitir
que pacientes com bases culturais distintas da do médico possam fazer julgamentos diferentes do
que ¢ futilidade ou obstinacdo terapéutica. Cabe aqui lembrar que a globalizagdo cultural coloca as
ciéncias médicas num enfrentamento com distintas opgdes e decisoes.

O momento exato da morte, como avaliado em varias UTIs, ¢ contemporaneamente
precedido por discussdes sobre o final da vida. Diversos estudos demonstram que a maioria das
mortes ocorridas em UTIs estdo associadas, no presente, a algum tipo de limitacdo terapéutica, e a
frequéncia de tais decisdes tem crescido durante as ultimas décadas. Indubitavelmente, o conceito
de limitagdo terapéutica estd incluido na discussio de todos os pacientes em condigdo critica. E
possivel afirmar que a terapia intensiva contemporanea ndo pode mais ser exercida sem essa
discussdo diaria e continua. E também bem aceito, sob o ponto de vista ético e filoséfico, o fato de
ndo haver diferenga entre o ndo fornecimento e a retirada de suporte vital (VINCENT, 2001).
Entretanto, a decisdo de se retirar suporte vital pode acarretar maior comog¢ao e ser mais dificil do
ponto de vista emocional, devido ao cardter mais ativo da agdo (VINCENT, 1999).

A dificuldade de retirada de suporte vital foi demonstrada em pesquisa realizada em 16 UTIs
europeias no ano de 1999. Foram consultadas praticas de 504 médicos dessas UTIs, sendo que 93%
desses intensivistas praticavam a ndo adogdo de suporte vital, e apenas 77% retiravam o suporte

vital. Nota-se, como ja citado no paragrafo anterior, a dificuldade do carater ativo da suspensdo de
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suporte vital e sua potencial alteragdo mais imediata no desfecho (VINCENT, 1999). Também
nesse mesmo continente, mais precisamente na Suécia, no ano de 1996, observou-se que metade das
decisdes de ndo oferta ou retirada de suporte vital em duas UTIs de pacientes adultos foram
realizadas sem discussd@o entre médicos, paciente ou familiar (que fosse documentada em
prontuéario) (MELLTORP e NILSTUN, 1996).

Apesar de nao existir diferenga ética, legal ou filosofica entre ndo oferecer suporte de vida e
retirar o suporte vital, uma tese de doutorado defendida por Trotta (2012) considera e mensura que
ha uma relagdo de maior conforto entre médicos e familiares em ndo oferecer tratamento em
comparagdo com a retirada ativa de tratamento, apés o mesmo instituido. Isso ocorre,
provavelmente, porque o paciente morre mais rapidamente depois da retirada do suporte (TROTTA,
2012).

Registros de diversos paises tentam especificar de maneira mais precisa os momentos nos
quais os pacientes ndo mais dispunham do beneficio de tratamento e passaram a ser candidatos
exclusivos aos cuidados paliativos e ndo curativos, como tentativa de limitar a obstinacao
terapéutica.

Conforme documento do Royal College of Paediatrics and Child Health (ENGLAND,
2004), existem cinco situacdes nas quais pode ser eticamente e legalmente considerada a limitacao
de tratamento:

a) a criangca em morte encefalica, de acordo com os critérios localmente aceitos;

b) a crianga em estado vegetativo permanente, que ndo reage ao mundo exterior;

c) a situagdo clinica sem chance, na qual o tratamento de suporte vital apenas retarda a morte

sem alivio significativo do sofrimento;

d) a situag@o sem proposito, na qual o grau de lesdo fisica ou mental sera tdo grande que nao

¢ razoavel esperar que a crianga consiga suportar;

e) a situagdo insustentavel, em que a crianca e/ou a familia, face a doenca progressiva e



23
irreversivel, acreditam que o tratamento posterior ¢ mais do que podem suportar
(ENGLAND, 2004).

No Brasil, norteamo-nos pela literatura médica internacional, adaptando nossa realidade
cultural heterogénea, assim como o peso da autonomia dos casos, individualmente. Também
seguimos o Codigo de Etica Médica, e deliberagdes especificas dos Conselhos Regionais de
Medicina, como a que julgou improcedente a suspensdo da resolugdo de 2006, em que em seu
primeiro e unico artigo “E permitido ao médico limitar ou suspender procedimentos e
tratamentos que prolonguem a vida do doente em fase terminal, de enfermidade grave e
incuravel, respeitada a vontade da pessoa ou de seu representante legal”, tendo respaldo legal
do Conselho Federal de Medicina e sendo material médico (BRASIL, 2006).

Também, contribui para a dificuldade na tematica do Final de Vida, as decisGes nessa
tematica em UTIs, no Brasil, serem bem menores que as reportadas em unidades
estadunidenses e européias (SOARES, 2007). Também, a imensa maioria de decisdes de ndo se
adicionar terapias em relacdo a retirada de suporte vital, assim como ventilacdo mecanica. Em
terceiro lugar, uma posicdo paternalista prevalente no Brasil, assim como em paises latino
americanos em que os médicos sao aguardados no processo decisdrio a terem as decisdes de
“melhor tratamento” para os pacientes. (SOARES, 2011)

O respeito a autonomia, tanto da equipe que cuida do paciente quanto do paciente, bem
como seu representante indicado, ¢ um dos principios da Bioética. Em se tratando da suspensdo ou
ndo de procedimentos em pacientes terminais, o paciente, informado de sua condi¢do de saude,
deve decidir juntamente com a equipe multiprofissional de saude, optar pela suspensdo ou nao do
procedimento.

Em paises como os Estados Unidos, a diretiva antecipada de vontade (Living Will) ¢ um
procedimento amparado pela lei, comumente utilizado, em que o paciente, na internagdo, entrega-o

devidamente registrado para a equipe multiprofissional de saude, determinando até que ponto
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devem-se empregar os procedimentos invasivos, a fim de manter a vida (UNITED STATES, 2011).
O presidente Barack Obama foi o primeiro presidente dos Estados Unidos a admitir
pessoalmente que possui tal diretriz antecipada. No Brasil, o testamento vital ¢ uma pratica recente,
tendo sido, desde 2012, regulada pela Resolugdo CFM 1.995/2012 (BRASIL, 2012), cujas

principais dire¢cdes definem que:

As diretivas antecipadas do paciente prevalecerdo sobre qualquer outro parecer ndo
médico, inclusive sobre os desejos dos familiares. O médico registrard, no
prontuario, as diretivas antecipadas de vontade que lhes foram diretamente
comunicadas pelo paciente. Ndo sendo conhecidas as diretivas antecipadas de
vontade do paciente, nem havendo representante designado, familiares disponiveis
ou falta de consenso entre estes, o médico recorrera ao Comité de Bioética da
instituicao, caso exista, ou, na falta deste, 8 Comissao de Etica Médica do hospital
ou ao Conselho Regional e Federal de Medicina para fundamentar sua decisdo

sobre conflitos éticos, quando entender esta medida necessaria e conveniente.

Especificamente no Estado de Sdo Paulo, ha a Lei 10.241/1999, conhecida como Lei Covas ,
que no artigo 2°, permite ao paciente: "VII — consentir ou recusar, de forma livre, voluntaria e
esclarecida, com adequada informacgdo, procedimentos diagndsticos ou terapéuticos a serem nele
realizados; e XXIII — recusar tratamentos dolorosos ou extraordinarios para tentar prolongar a
vida", dando a sustentacdo legal para que a autonomia do paciente seja respeitada (SAO PAULO,
1999).

Ainda no caso Brasileiro, desde 2009, o Codigo de Etica Médica publicado pela autarquia

responsavel, o Conselho Federal de Medicina (BRASIL, 2009), sustenta, em paragrafo tunico, que:

Nos casos de doenga incurdvel e terminal, deve o médico oferecer todos os
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cuidados paliativos disponiveis sem empreender agdes diagndsticas ou terapéuticas
inateis ou obstinadas, levando sempre em consideracdo a vontade expressa do

paciente ou, na sua impossibilidade, a de seu representante legal.

Diante de tais avangos norteadores, assim como o reconhecimento da Medicina Paliativa
como area de atuacdo médica pelo CFM em 2010 e o debate académico e publico acerca da finitude
da vida, da terminalidade e dos cuidados paliativos (LOPES, 2010), pode-se encarar que apesar do
atraso e das mads praticas atuais, baseadas na distanasia, culturalmente arraigadas na medicina
nacional, esperamos um avango nesse contexto.

Todas essas direcdes exigem também do médico capacidade de comunicar-se, de expressar-
se, levando em conta os casos de maneira individual e considerando valores morais, culturais e até
mesmo religiosos. Dessa maneira, comunicar-se bem com o paciente e seus procuradores, €
deliberar sobre decisdes de tamanha monta, ¢ uma excelente estratégia para evitar conflitos. Sugere-
se que as praticas a beira do leito, diaria, de habilidades médicas para explica¢do e debate com
pacientes e familiares sdo tdo importantes quanto os conceitos éticos citados até o momento,
utilizados de base para essas situacdes. Infelizmente, tais habilidades ndo sdo valorizadas na
formagdo médica. E necessario considerar, portanto, que mesmo aqueles que aprenderam a se
comunicar podem ter suas habilidades melhoradas com treinamento e valorizacdo especificas
(FETTERS et al., 2001).

Também nessa mesma vertente, médicos assistentes com boa formagdo em ética médica
podem ter papel importante nesse desenvolvimento, em especial em situagdes mais comuns:
defini¢do de diagnoéstico e prognostico de doenga terminal; consentimento para procedimentos de
diagndstico e terap€utico invasivos de beneficio limitado; ndo oferta e retirada de suporte vital;
explicagdo sobre eventos de morte provavel; obtencao de permissdo para necropsia (FETTERS et
al., 2001).

Deve-se, nessa logica, considerar a heterogeneidade do mundo atual, com suas entidades
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culturais e religiosas. E medido que, nos préximos 50 anos, a maioria dos estadunidenses sera de
origem étnica ndo europeia, sendo que atualmente os latinos representam quase 13% da populacao
dos Estados Unidos, ultrapassando os afroamericanos como o maior grupo étnico. Atualmente, no
Canadé, vivem mais de 500 mil mugulmanos, 500 mil hindus e sikhs e cerca de 1 milhdo de
chineses.

O islamismo ¢ exemplo de religido existente por todo o mundo, com apenas 18% vivendo
em paises arabes. Como consequéncia dessa mudanca étnica, sistemas de saude e individuos
deverdo ser obrigados a compreender atitudes e crencas distintas entre médicos e pacientes
(BULOW et al., 2008). Conceitos como ndo oferta, retirada de suporte vital, retirada de alimentacio
artificial, doagdo de o6rgdos, doutrina do duplo efeito e eutanasia sdo assim considerados pelas
distintas religides, conforme Tabela I a seguir:

Tabela 1 - As diversas visdes religiosas sobre decisdes em final de vida.

Nio Retirada Retirada de  Doagdo de Duplg Eutanasia
oferta alimentacao orgaos efeito
artificial

Catdlicos Sim Sim' Nao Sim Sim Nao
Protestantes Sim Sim Sim Sim Sim Talvez
Ortodoxos Gregos Nio Nio Nio Sim Nio" Nio
Mugulmanos Sim Sim Nao Talvez Sim Nao
Judeus Ortodoxos Sim Nao Nao Sim* Sim Nao
Budistas Sim Sim Sim Nao* Sim Nao
Hisdus e Sikhs Sim Sim ? ? ? ?
Taoistas Talvez Talvez ? ? ? ?
Confucionistas Nao Nao ? ? ? Nao

* - . . S . ~ - . \

Duplo efeito: alivio da dor é permitido, mesmo se ndo intencionalmente levar a morte;
" Alivio da dor é permitido, apenas se nio levar a morte;
YExistem visdes conflitantes dentro dessa religidio sobre esse tema;

Fonte: BULOW et al. (2008)

Deve-se, também, levar em consideragdo que tais visdes religiosas encontram-se ndo no

territorio brasileiro, onde os ditos Protestantes/Evangélicos possuem heterogeneidade muito maior

1 . ~ s . . . . . ~ A .
No Brasil, ndo ¢ pratica consensual a retirada de suporte vital, em especial a Ventilacdo Mecanica.
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que em relacdo ao publicado por Biillow et al (2008).

Também para essa tabela citada, considera-se que a Regra do Duplo Efeito ¢ invocada para
justificar que um ato unico pode possuir um efeito bom e um danoso (como, por exemplo, a morte),
desde que a inten¢do inicial seja um efeito benéfico ao paciente, como, por exemplo, o tratamento
da dor (BEAUCHAMP & CHILDRESS, 2013)

No tocante especial a religido catdlica romana, religido majoritaria no Brasil, desde 1995,
expressada de forma oficial através do Papa Jodo Paulo II, no documento Evangelium vitae
(BRASIL, 2006), permite-se a ndo oferta ou retirada de suporte vital ou terapia que seja considerada
fatil, desproporcional, ndo compativel ou extraordinaria em relagdo ao desfecho aguardado — morte
inevitavel. Desde 1980, a Declaragdo sobre a eutandsia (VATICANO apud BULLOW ET AL,
2008) permite alivio da dor no paciente fora de recursos terapéuticos, mesmo que a terapia para
alivio da dor produza um efeito ndo desejado de encurtamento da vida, correspondendo a doutrina
ou a regra do duplo efeito. Eutandsia ativa, também conforme esse documento, ndo deve ser
tolerada (VATICANO apud BULOW et al., 2008).

Ainda no que se refere as religides e suas decisdes perante o limite terapéutico e a tomada de
decisdo, e a religido majoritaria do Brasil, destaca-se o caso mais referenciado de ortotandsia
mundialmente conhecido, do Papa Jodo Paulo II que, em 2005, optou por suspender todas as
intervengdes alternativas para sua sobrevida e decidiu receber simplesmente medicacdo que
aliviasse sua dor, sofrimento, na sua residéncia, o Palacio Apostolico, na Praca de Siao Pedro,

Vaticano (BULOW et al., 2008). Ja em 1995, na citada Enciclica Evangelium vitae, afirmou:

Distinta da eutanasia ¢ a decisdo de renunciar ao chamado "excesso terapéutico",
ou seja, a certas intervencdes médicas ja inadequadas a situacdo real do doente,
porque ndo proporcionadas aos resultados que se poderiam esperar, ou ainda
porque demasiado pesadas para ele e para sua familia. Nessas situagdes, quando a

morte se anuncia eminente e inevitdvel, pode-se em consciéncia renunciar a
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tratamentos que dariam somente um prolongamento precario e penoso da vida,
sem, contudo, interromper os cuidados normais devidos ao doente em casos

semelhantes. (BRASIL, 2006)

Mais adiante, no mesmo documento, depois de recomendar que os médicos avaliassem as
condi¢des do paciente e os meios terapéuticos a disposicdo, o Papa afirma: “A renuncia a meios
extraordinarios ou desproporcionados ndo equivale ao suicidio ou a eutanasia; exprime, antes, a
aceitacdo da condi¢cdo humana diante da morte” (BRASIL, 2006).

Quanto aos cuidados e meios paliativos, para aliviar o sofrimento e a dor do doente terminal,

o mesmo Papa Jodo Paulo II afirma:

Ora, se pode realmente ser considerado digno de louvor quem voluntariamente
aceita sofrer renunciando aos meios lenitivos da dor, para conservar a plena lucidez
e, se crente, participar de maneira consciente na Paixd3o do Senhor, tal
comportamento "heroico" ndo pode ser considerado obrigatdrio para todos. Ja Pio
XII (1957) afirmava que ¢ licito suprimir a dor por meio de narcoticos, mesmo com
a consequéncia que limita a consciéncia e abreviar a vida, se ndo existem outros
meios e se, naquelas circunstincias, isso em nada impede o cumprimento de outros
deveres religiosos e morais. E que, neste caso, a morte ndo ¢ querida ou procurada,
embora por motivos razoaveis se corra o risco dela: pretende-se simplesmente
aliviar a dor de maneira eficaz, recorrendo aos analgésicos postos a disposi¢ao pela
medicina. Contudo, ndo se deve privar o paciente da consciéncia de si mesmo, sem
motivo grave, quando se aproxima a morte, as pessoas devem estar em condicdes
de poder satisfazer as suas obrigagdes morais e familiares, e devem, sobretudo,
poder preparar-se com plena consciéncia para o encontro definitivo com Deus.

(BRASIL, 2006).
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E diante dessas aberturas culturais, incluindo orienta¢des religiosas, que o médico deve
buscar, dentro da legalidade e dos conceitos bioéticos aceitos conforme normas técnicas atuais,
comunicar-se com o paciente e seus procuradores. Encontrar na pratica clinica didria os
pensamentos e principios vitais de modo individual, tnico, respeitando-os assim como fornecendo
fomentos para discussdo, sem maneirismos ou rotas repetidas para cada paciente e familiar ¢ meta
comum aqueles que estardo assistindo a periferia da morte. Como enfrentamento majoritario , e
objetivo desta dissertacdo, busca-se analisar as informacgoes fornecidas por profissionais
envolvidos durante a morte e como compreenderam as suas préprias acdoes no momento de

comunicacdo da morte.
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4 PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

O entendimento de como a comunica¢ao pode ser vista pelas familias e como os cendrios de
cuidado podem ser vistos de formas distintas nos indicou a necessidade de uma pesquisa de carater
qualitativo, calcada no campo da saude com interface nas ciéncias sociais e de
comunicagdo/linguagem. Assim, o entendimento do que ¢ dito, em um momento singular, além de
ser produzido em um ambiente de ruido de comunicagdo, pode provocar confusdes se o discurso
ndo for muito claro.

Para Bardin (2004), podem esses ruidos acabar sendo mensagens obscuras que exigem uma
interpretagdo, ou mensagens com um duplo sentido, cujo significado mais profundo s6 podera
surgir apds uma observacdo cuidadosa ou de uma intuicdo carismatica. Segundo a autora, sob o
discurso aparente — em geral simbdlico e polissémico —, esconde-se um sentido a ser desvendado.

Dentro do contexto de compreensdo de algo tdo singular como a comunicagdo da noticia de
obito de um familiar, a andlise qualitativa das respostas dadas ¢ importante, na medida em que estas
apontam ou possibilitam uma tomada de rumos diferentes dos atuais no que concerne a
comunicagdo entre equipe de saude e familiares.

Para Gil (2002), a pesquisa qualitativa ¢ capaz de proporcionar um maior envolvimento com
uma determinada davida ou problema, tendo como objetivo tornd-lo compreensivel ou criar
hipoteses que auxiliem em sua compreensao.

A pesquisa qualitativa nasce de uma contraposi¢cao a um paradigma tradicional positivista,
com a aplicacdo nas ciéncias humanas dos principios usados nas ciéncias naturais. Para Silva
Trivinos (1987), além de possuir uma objetividade e validade conceitual, a investigacao qualitativa
possui um ambiente natural como fonte direta de dados. Nesse contexto, o estudioso ¢ o

instrumento da pesquisa.
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Em geral, nas pesquisas médicas, a pesquisa de abordagem qualitativa pouco se mostra
presente; entretanto, ¢ mandatdria para o tema aqui exposto. Apesar da grande tradi¢do médica na
utilizagdo da epidemiologia e bioestatistica, aqui ndo poderiam ser utilizadas, principalmente por
conter um tema de dificil abordagem com métodos quantitativos. Feyerabend (1989, p. 71) observa
que, “[...] dada uma regra qualquer, por mais fundamental e necessaria que se afigure para a ciéncia,
sempre haverd circunstancias em que se torna conveniente ndo apenas ignora-la como adotar a regra
oposta”.

Para Minayo (2010), a diferenca entre a abordagem quantitativa e a qualitativa da realidade
social ¢ de natureza, e ndo de escala hierdrquica. Enquanto os cientistas que trabalham com
estatistica visam criar modelos abstratos ou descrever e explicar fendmenos que produzem
irregularidades e que sdo recorrentes e exteriores aos sujeitos, a abordagem qualitativa se aprofunda
no mundo dos significados. Esse nivel de realidade ndo ¢ visivel; precisa ser exposto e interpretado,
em primeira instancia, pelos proprios pesquisados.

Também para Minayo et al. (2011), o tratamento do material nos conduz a uma busca da
logica peculiar e interna do grupo que estamos analisando, sendo esta a constru¢do fundamental do
pesquisador. Ou seja, a andlise qualitativa ndo ¢ uma mera classificacdo de opinido dos informantes;
¢ muito mais. E a descoberta de seus codigos sociais a partir das falas, dos simbolos e das
observagdes. A busca da compreensdo e da interpretacdo a luz da teoria aporta uma contribui¢ao
singular e contextualizada do pesquisador.

A abordagem qualitativa permitiu, nessa pesquisa, conhecer o significado que a equipe de
saude da ao assunto em questdo, através das narrativas apresentadas nas entrevistas realizadas para
os profissionais de saude (Apéndice A), incorporando no estudo as questdes do significado e da
intencionalidade inerente ao comportamento humano.

As entrevistas permitiram que os sujeitos diretamente ouvidos e envolvidos sejam genitores

da sociedade e criem melhorias ou questionamentos para esse momento tdo impar. Dessa maneira, a
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descri¢do das impressdes que o familiar teve frente ao ocorrido dbito e sua notificacdo por
procuragdo, pelo profissional de satde, poderdo nos sugerir pontos de encontro ou distanciamento,
de qualidade ou ineficiéncia na comunica¢do de mds noticias. Sera possivel, assim, que ocorra uma
interagdo ativa entre o sujeito € o objetivo a ser conhecido.

Deve-se notar, igualmente, que o cunho central da pesquisa qualitativa ¢ seu carater
basicamente descritivo, pois busca a compreensao daquilo que se estuda. A atencdo esta centrada no
especifico, no individual e no peculiar (MARTINS e BICUDO, 1989). Isso significa considerar os
sujeitos do estudo como alguém que estd inserido em uma determinada condi¢do social, com
valores, crencas e significados.

Segundo Goldim (2000), a pesquisa qualitativa ¢ considerada basicamente descritiva e tem
como perspectiva principal a visdo de processo. Por isto, tem como principal caracteristica a
tradicdo compreensiva ou interpretativa. A descri¢do dos fendomenos observados esta repleta de
significados, que assumem conotagdes diversas daquelas normalmente realizadas com base em
dados quantitativos.

Foi exatamente nesse ambiente e com esse embasamento que o presente trabalho, de
abordagem qualitativa e cunho exploratorio e descritivo, foi realizado no periodo de 18 de outubro
de 2012 a 3 de junho de 2013, na Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica do Hospital de Clinicas
de Porto Alegre, sendo realizadas seis entrevistas semiestruturadas com seis distintos médicos que
acompanharam e deram a noticia de falecimento de um paciente aos seus familiares, objetivando
conhecer e analisar como foi comunicada a morte aos familiares.

A fim de implementar esta pesquisa, o pesquisador esteve presente duas vezes por semana
na UTIP/HCPA, verificando junto aos plantonistas o possivel ocorrido e revisando registros
internos da UTIP que acompanham as interna¢gdes na Unidade. Também langcou mao de contato
telefonico (uma vez por semana) a secretaria da Unidade para checar ocorréncias de morte no livro

de internagdes, assim como a data, o horario, o local de procedéncia do paciente e seu prontudrio.
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Foi realizada apds, uma entrevista-piloto, a fim de se verificar a adequagdo do roteiro
proposto, a qual ndo foi incluida nessa dissertacdo. A partir de 8 de margo de 2013, as entrevistas
com os profissionais que comunicaram os Obitos ocorridos aos familiares foram incluidas no
trabalho, correspondendo ao inicio da coleta.

Dessa maneira, conhecendo o dia do evento, foram buscados os dados do prontudrio e
verificados quais profissionais deram a informagao; foi respeitado para esse encontro um prazo de
72 horas, para evitar fatores confundidores no momento da entrevista do profissional, sobre o
momento da morte e sua comunicagdo aos familiares.

As entrevistas semiestruturadas foram conduzidas pelo proprio pesquisador, a partir de
roteiro prévio e exclusivamente desenvolvido para esta pesquisa. As questdes iniciavam-se abertas e
seguiam, consecutivamente, perguntas mais objetivas e fechadas (ver Apéndice A). Nao foram
solicitados dados especificos dos entrevistados, de modo a preservar suas identidades e também
porque ndo era objetivo deste estudo correlacionar os dados demograficos dos entrevistados com as
possiveis respostas. Também ndo era objetivo deste trabalho, diferenciar a maneira em que se
comunicaram de acordo com a histoéria clinica dos pacientes, seus tempos de internagcdo ¢ modo de
morrer.

O processo ativo de busca dos profissionais que comunicaram a morte correspondeu ao
periodo entre 8 de marco e 8 de junho de 2013. Nesse periodo, ocorreram nove 6bitos.

A localizag¢do do profissional que forneceu a noticia de 6bito ndo foi uma tarefa facil, pela
caracteristica da UTI de possuir um médico rotineiro durante o dia e um plantonista a cada 6 horas.
No periodo noturno, dois médicos plantonistas estavam presentes conforme escala. Foram
realizadas seis entrevistas dentre os nove Obitos antes referidos no periodo, pois o objetivo era
localizar e entrevistar o profissional em um periodo de tempo curto — até 72 horas — apos a
comunicag¢do, conforme estabelecido no projeto, para evitar fatores confundidores —, o que nao foi

possivel nos outros trés obitos ocorridos. Os profissionais concordaram verbalmente e assinaram
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um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice B), aprovado pela Comissdo de Etica e
Pesquisa do Hospital de Clinicas de Porto Alegre. As entrevistas foram gravadas em aparelho
iPhone 4s” e transcritas em arquivo MS-Word®. Os nomes dos profissionais das equipes foram
mantidos em sigilo e substituidos por nomes fantasia nessa dissertacdo. Nao houve repeti¢do de
profissional entrevistado.'

Apos as transcrigdes das gravagdes em audio, diferencas entre lingua falada e escrita, que
dificultavam o entendimento e a fluéncia na leitura desta dissertacdo, foram completadas com a
inser¢do de palavras entre colchetes ou contextualizadas, para permitir uma melhor compreensao do
que estava sendo dito. Embora ndo seja objetivo deste trabalho analisar todas as manifestagdes dos
participantes durante a entrevista (de postura ou de tom de voz, por exemplo), aquelas mais
expressivas ou enfaticas foram destacadas entre colchetes nas transcrigdoes realizadas. Também
foram corrigidos erros de fluéncia oral minimos, a fim de ndo modificar o pensamento ou a ideia
original da fala dos profissionais acerca da comunica¢ao de mas noticias.

Apoés as transcricdes das entrevistas, procedeu-se a categorizagdo das falas que foram
agrupadas em dois temas, quais sejam: compreensdao da comunicagdo e limites na Medicina e
proximidade da morte. Apds essa categorizagdo, foram buscadas na literatura, de forma aleatéria em
base de dados PubMed, orientagdes, recomendacdes e trabalhos que mostrassem preocupacoes
semelhantes as colhidas nas entrevistas aqui realizadas, a fim de possibilitar uma reflexdo analitica
a respeito de algumas dessas questdes. Nao houve niimero prévio assim como categorizagcdo a
priori dos temas levantados na analise das entrevistas, sendo esses temas esgotados e repetidos apos

esse numero de entrevistas.

1 L . .
Nomes corresponderam a letras gregas, a saber: Alfa, Russica, Gama, Zeta, Delta ¢ Sigma. Equipes consultoras
corresponderam as cores, a saber: Azul, Laranja, Cinza, Magenta.
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5 RESULTADOS

5.1 Contextualizag¢do da realidade pesquisada

No presente estudo, devido ao seu carater qualitativo, torna-se imperativa uma descri¢ao
detalhada da realidade na qual estdo inseridos os participantes da pesquisa. Sabe-se que a
mortalidade dentro de unidades de terapia intensiva pediatrica pode variar entre 1,85% a 14,2%
(LANETZKI et al., 2012; ALVES et al., 2000; EINLOFT et al, 2002; LAGO et al., 2005).
Unidades restritas a procedimentos eletivos de baixa complexidade ou atendimentos menos
especializados tendem a produzir efeitos epidemiologicos de menor mortalidade (LANETZKI et al.,
2012). Tais descrigcdes epidemioldgicas sdo escassas na literatura, porém existe um esforco atual
para se descrever quais populacdes as unidades atualmente atendem, pois isso impacta na eficacia e
efetividade do servigo.

A Unidade em que este estudo foi realizado caracteriza-se por ndo atender pos-operatorio de
cirurgias cardiologicas e ndo ser referéncia para trauma. O procedimento de maior complexidade,
nessa unidade, ¢ o transplante hepatico infantil, e mais da metade dos pacientes (73%) apresentam
comorbidades na admissao, tendo sido no ano 2000, 7,2% a taxa de mortalidade em um universo de
550 pacientes admitidos (LAGO et al., 2005).

Em relacdo a pesquisa realizada, registra-se que a média de tempo das entrevistas foi de 17
minutos; a mais curta durou 7 minutos e a mais longa, 31 minutos. Durante o periodo de coleta de
dados, ndo houve negativa dos profissionais de participarem da entrevista. Também ndo houve
solicitacdo de cancelamento do uso da gravagdo ou desisténcia durante a entrevista. Nenhum
profissional precisou encerrar a entrevista antes do término previsto € apenas um profissional pediu

para retornar em outro horario.
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Dois profissionais expressaram constrangimento acerca da gravacdo de &audio, porém
aceitaram a coleta de dados igualmente. Um deles, inclusive, insistiu em fazé-lo, a despeito do
autorreferido constrangimento. Todos foram informados sobre o carater sigiloso de identificacdo de
seus dados pessoais, assim como sobre as garantias indicadas no TCLE (Apéndice B).

Dentre os seis casos de que participaram os profissionais entrevistados neste estudo, um
paciente tinha doenga incompativel com a vida — sindrome genética —, um paciente evoluiu com
morte encefdlica e os demais pacientes possuiam doencas de base (cronicas) agudizadas por
processos clinicos graves, situacdo compativel com o perfil epidemiologico desta UTIP, segundo ja
publicado anteriormente (LAGO et al., 2005). Deve-se aqui uma ressalva, que, potencialmente,
casos podem ser estritamente distintos em seus processos de comunicagdo dependendo da patologia
e desenvolver clinico, assim como temporal do ocorrido 6bito. Nao ¢ possivel, sob essa analise
realizada, identificar pontos que diferenciem uma conversa entre uma familia que recebeu
diagnodstico de morte encefalica, doenga de menor tempo de internagdo ou uma doenga crdnica cuja
internagdo foi prolongada. Também em nossa analise, dados referentes a temporalidade ndo foram
propostos como balizadores das analises.

Além da descrigdo da mortalidade e das morbidades associadas, estudo demonstrou que os
modos de morrer registrados nesta UTIP foram os seguintes: 38% que receberam Ressuscitacao
Cardiopulmonar completa, 40,5%, ordem de ndo reanimar, 5%, ndo oferta ou retirada de suporte
vital e 16,7% apresentaram morte encefalica (LAGO et al., 2005).

E caracteristica da UTIP que albergou o estudo receber pacientes com perfil de doenga
cronica, tendo em vista a existéncia de servigos especializados terciarios nesse Hospital, incluindo
equipe de Genética, Hepatologia, Pneumologia, Neurologia e Oncologia Infantil. Também faz parte
do perfil da UTIP a discussdo permanente sobre terminalidade e questdes ligadas ao final de vida,
inclusive, contando o hospital com Servico de Medicina Paliativa. O Servigo de Bioética estd em

intima ligagdo com a UTIP, nos casos de consultoria ou quando participam de reunides
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multidisciplinares para discussdo de casos.
A seguir, sdo apresentados os resultados decorrentes das entrevistas realizadas, de acordo
com cada uma das categorias anteriormente indicadas: Compreensdao da Comunicacdo e Limites na

medicina e proximidade da morte.

5.2 Compreensdo da noticia

Comunicar mas noticias a pais e familiares sobre a doenga de seu filho ¢ uma tarefa dificil e
complexa. M4 noticia esta amplamente definida na literatura como qualquer informagdo que ¢ nao
aguardada e percebida de maneira negativa pela pessoa que a recebe (EGGLY et al, 2006).
Meédicos podem sentir-se desconfortaveis, com emocgdes intensas demonstradas por pais em
resposta a noticia dada, como tristeza, raiva e culpa. Podem também sentir-se culpados ou
incompetentes sobre sua propria inabilidade em curar uma crianga. Além disso, as expectativas da
sociedade e da familia sdo a de que a morte ¢ evitdvel devido ao avango tecnoldgico. Dessa
maneira, pode-se entrar em choque com a noticia proveniente dos médicos sobre a inevitabilidade
da morte, principalmente quando a relagdo de confianga médico-paciente ndo foi estabelecida
(EGGLY et al., 2006).

Comunicac¢do ¢ o tema dominante na visao de pacientes, familias de sobreviventes e familias
enlutadas, quando entrevistadas apos hospitalizagdo (NELSON et al., 2010). Apesar disso, o luto, a
comunica¢do de mas noticias, a terminalidade e as questdes relacionadas ao final da vida pouco (ou
nada) sdo tratados em programas de graduacao (AZEREDO, 2007) e pds-graduagdo médica, o que
poderia evitar o mal-estar que uma ma noticia inadequadamente prestada pode causar, ja que
conforme informado na literatura, a comunicacdo de mds noticias pode levar a severo burnout,

independentemente da experiéncia profissional. Infelizmente, o aprendizado em relacdo a
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comunicagdo de mas noticias nas formagdes académicas em medicina no Brasil da-se por
informalidade e empirismo, sendo pouco discutido de maneira formal.

Sabe-se que, em geral, a comunicagdo entre médicos e pacientes sobre tratamentos curativos
tem melhor qualidade em detrimento da comunicacdo quando o tratamento ¢ apenas paliativo
(FALLOWFIELD e JENKINS, 2004). Também encontra-se na literatura que, quando ndo for
possivel "salvar vidas", os profissionais devem atentar para a recompensa de "salvar mortes"
(NELSON, 1999).

Assim como a literatura indica o prognostico como a faceta mais dificil de ser
compreendida, ja que no maximo 43% daqueles que receberam noticias médicas em ambientes de
terapia intensiva compreenderam adequadamente a informagao dada em trabalho qualitativo fora de
nosso meio (AZOULAY et al., 2000), também ha a preocupagao dos profissionais entrevistados em

se certificarem de que estivavam sendo compreendidos:

[...] até que estava adequada a forma como os familiares estavam reagindo |[...].

(Fragmentos da entrevista de Alfa)

[...] o pai e a mde que eram mais presentes ndo acreditavam... Ndo tinham como...
Eram pessoas muito simples... Entdo ndo tinha sentido naquilo que os profissionais

diziam, pois eles viam que ela estava viva [...]. (Fragmentos da entrevista de Beta)

[...] e os pais entendendo, aceitando... sabendo da situag¢do... os pais sabiam que

isso ai poderia ser o fim dele [...]. (Fragmentos da entrevista de Alfa)

Quando o profissional cita a possibilidade de ser o "fim dele", tenta contextualizar o
prognostico, toma como sabido que a familia aguarda a morte. O diferencial entre a informagao

fornecida e a compreendida geralmente ¢ checado por meio dos resumos das informagdes e
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verificagdes com os familiares sobre a compreensdo das exatas possibilidades evolutivas do caso.

Baile et al. (2000) compreendiam tal técnica com a mnemdnica SPIKES,' sendo o ltimo
passo "S" correspondente a sumario/estratégia. Checar, resumir ou perceber a ndo compreensao do
paciente em relacdo a doenga pode evitar a tendéncia de familiares de superestimar as chances de
cura ou a propor¢ao de tratamentos, ou evitar o modelo de tomada de decisdo compartilhada quanto
a intervengdes compativeis com a distanasia — ndo desejavel — e a obstinagdo terapéutica
(EIDINGER e SCHAPIRA, 1984; MACKILLORP et al., 1988; QUIRT et al., 1997).

O médico plantonista muitas vezes chega ao local com os planos e diagndsticos definidos,
assim como os prognoésticos fechados. Urge ao plantonista certificar-se da manutengdo do plano
estabelecido, definindo limites terapéuticos dentro das discussdes previamente encaminhadas em
equipe e aproximando-se da familia, de acordo com o que o tempo disponivel permitir, pois caso
ocorra um desfecho durante sua presenca na UTIP, ele devera dar a noticia da maneira mais
adequada possivel.

Recente pesquisa entre oncologistas pediatricos canadenses demonstrou que o aspecto mais
preocupante da comunicagdo da ma noticia foi como a familia e o paciente iriam reagir (82%),
seguido de ndo ter tempo suficiente para permanecer com o paciente (41%) e ndo ter respostas a
questdes abordadas pelos familiares (34%) (STENMARKER et al., 2010). Também nas situagdes
em que o médico precise informar a familia, ele deve aproximar-se da realidade — diagnostico,
progndstico, evolugdo — para evitar a preocupacdo no tocante a informacgao e, quando possivel,
fornecer a assisténcia mais adequada.

A fala a seguir lembra que a repeticdo de conversas sobre a gravidade do paciente deve

' Os seis passos do protocolo SPIKES contemplam o passo S (setting), quando deve haver preparacio da entrevista,
com acesso a dados da interna¢do, como exames, intercorréncias, consultorias, tratamentos, informagdes da historia
natural da doenca e da relacdo da familia com essas informagdes e escolha de local calmo e com privacidade. No passo
P (perception) deve-se levar em conta, fundamentalmente, o que o paciente ja sabe e entende de sua condigdo, iniciando
com perguntas abertas. No passo I (invitation), convidar o paciente a abordar os temas e as dividas mais importantes
para ele, tentando respeitar a limitagdo de cada individuo. Durante o passo K (knowledge), tentar dispor as informagdes
de forma clara, objetiva e sensivel, adaptando a linguagem ao nivel cultural e intelectual de cada um, evitando
eufemismos e exageros de metaforas, com pausas para a familia refletir e intervir. No passo E (emotions), quando tanto
paciente quanto familia podem expressar medo, ansiedade, tristeza, negacdo, ambivaléncia ou raiva, levando em conta
que o médico também pode passar por essas emogdes e sentimentos.
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contemplar termos objetivos na comunicacdo, tais como morte, morrer, morrendo, para evitar
reacdes dos familiares, com as quais os médicos nao possam (ou mesmo nao tenham habilidade )

para lidar:

[...] quando a crianga estd muito grave, eles ja ouviram tantas vezes que a crianga
esta grave que quando tu chega e fala de novo, as vezes, vocé tem que dizer que ela
pode morrer... ter uma parada cardiaca e morrer a qualquer momento... e morrer

[...] [profissional diminui a voz quando diz morrer]. (Fragmentos da entrevista de

Alfa)

O entrevistado também demonstra, através da diminui¢do da voz quando pronuncia a
palavra morte, que ela ainda ¢ um tabu e ndo ¢ aceita nem mesmo pela equipe médica, tornando-a
ainda mais dolorosa do que ja é. Demonstra também a ticita impressao de que a palavra morte deve
ser poupada e so ser citada em ultimo momento. Qualifica a impressdo de como existe excessivo
peso do tema final da vida, mesmo dentro de uma unidade de terapia intensiva pediatrica, onde até
20% dos pacientes irdo ter esse desfecho (ANGUS et al., 2004; LANETZKI et al., 2012; ALVES et
al., 2000; EINLOFT et al, 2002; LAGO et al, 2005). Afinal, espera-se que a morte seja
comunicada com empatia e também sofrimento, mas nunca recolhida ou eufemizada.

Mesmo quando prevista, o periodo periférico a morte de um paciente pode ser estressante
tanto para familiares quanto para médicos. A antecipacdo desses eventos pode ajudar a garantir um
atendimento empético e apropriado (TRUOG et al, 2008). O momento de pronunciamento da
morte ¢ um ritual solene e uma importante competéncia para o cuidado de final de vida (UNITED
STATES, 2004). Dessa maneira, a comunicacdo deve evitar eufemismos e utilizar-se de linguagem
simples, gentil e de sentimento apropriado — palavras como morte, morrer, morrendo, falecimento
dificilmente sdo ndo compreendidas (TRUOG et al, 2008; UNITED STATES, 2004;

HALLENBECK, 2005). Um dos entrevistados, no entanto, menciona dificuldade de se referir a
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morte com a objetividade adequada:

Ele vai se apagando... Coisas que a gente usa para ndo dizer 'ah, esta morrendo’...
que as vezes sdo coisas muito duras... para dizer para uma familia... a gente vé o
quanto a familia sabe da situagdo deles, e a familia sabia... que ndo tinha chance
alguma... a gente olhou para ele e disse que ele ndo estava sofrendo, que ndo tinha
nenhum tipo de dor... a gente usa as vezes essa analogia — ele vai apagar como se
fosse uma velinha — porque parece um pouco menos pesado para a familia

entender que aquilo é sem sofrimento. (Fragmentos da entrevista de Alfa)

O mesmo entrevistado indica, também em outras passagens da entrevista, a dificuldade

sentida em pronunciar os termos “morte” ou “morrer”:

A gente sempre procura usar a linguagem dependendo da familia... Entdo usar
termos ds vezes mais amenos, e as vezes quando tu vé que isso ndo estd sendo
suficiente ai [vai] usar palavras mais duras... Tu vai escalonando... As vezes tu
usas termos do tipo 'ah, vai se apagar'... Mas as vezes a familia ndo entende isso...

(Fragmentos da entrevista de Alfa)

E questdo de momento... Ndo existe, eu sempre digo uma coisa, ou sempre digo
outra... Nao tem... Tem muito da familia, da historia do paciente... As vezes se

coloca o dedo na ferida sem necessidade... (Fragmentos da entrevista de Alfa)

No trecho a seguir, nota-se que ao falar claramente em falecimento, morte, morrer, se desfaz
a confusdo e a ma interpretacdo que a recomendacdo do American College of Critical Care
Medicine (TRUOG et al., 2008) pretende abarcar, evitando-se eufemismos e linguagens ambiguas.

Dessa forma, a familia pode iniciar o processo de luto e evitar sua transformagdo em patologico:
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Inicialmente era nitido que o que eu estava falando ela ndo estava entendendo,
porque ele ja teve paradas cardiacas outras vezes... [paciente crénico com varias
intercorréncias]. Eu tive que mencionar... Como foi o termo que eu usei? Que a
gente estava esperando que ele viesse a falecer dentro das proximas horas. Ai ela
mudou a feicdo, chorou e entendeu. Mas quando eu falei em muito grave, em
parada cardiaca, ndo. Era nitido que ndo surtiu efeito. Ai, ‘ele vai morrer’, ‘ele
vai falecer nas proximas horas’, ai ela entendeu. (Fragmentos da entrevista de

Gama, grifos do autor)

Corrobora também com as recomendacdes do American College of Critical Care Medicine
(TRUOG et al., 2008) o trecho grifado mais abaixo, embora a literatura seja bastante escassa em
relacdo a comunicagdo no momento da morte encefélica. A partir da entrevista realizada, entende-se
que o termo morte enceflica ndo ¢ considerado como sindnimo de morte e irreversibilidade. A
morte encefalica deveria ser entendida como desfecho final, porém ndo é assim que sugere a
entrevista.

A seguir, consta o trecho da entrevista com o profissional que acompanhou uma situacao de
morte encefalica. No entanto, fica claro que, no momento da comunicacdo da morte encefalica do
paciente, a familia ndo entendeu a irreversibilidade da situagdo. Quando a informagdo ¢ passada de
forma mais objetiva e real, a familia compreende. A palavra morte tem mais impacto do que morte
encefalica, assim como o fato de que “estar morto” permite a compreensdo de que o desligamento
dos aparelhos ndo ird precipita-lo, pois o falecimento ja ocorreu. Entretanto, nesse caso relatado, o

profissional consegue informar o acontecimento de maneira objetiva:

Todo o mundo tentou falar um pouco, quando veio a equipe Azul, foi bem... Usou

as palavras: a tua filha estda morta, ndo hd o que fazer. Sem medo. Todo o mundo



43

ficava assim [constrangido] e a profissional da equipe Azul inclusive disse que ela
deveria se preocupar com outras coisas agora, no sentido até mais prdtico das
coisas [velorio, funeral, transporte] e ai foi mais pratico [a aceita¢do para
desligar os aparelhos]. Isso foi de manhd e no final daquela manhd eles
concordaram que deveriam desligar os aparelhos. Nessa hora, tinha bastante
gente, tios, avos, pais, quando nos desligamos o ventilador e acompanhamos a
parada cardiaca. [ao final do protocolo de Morte Encefdlica, é desligado o

ventilador]. (Fragmentos da entrevista de Beta, grifos do autor)

Nao ¢ possivel avaliar se o profissional agiu dessa maneira por estar fora da atuacdo diaria
na UTIP ou se seguiu recomendacdes de protocolos de comunicagdo. Parece também, na literatura,
ndo haver diferenca entre comunicacdo de médicos mais experientes ¢ médicos menos experientes,
quando se refere a adequagao do enunciado (BROWN et al., 1999).

Em outro momento, o mesmo entrevistado refere que, ao explicar que o termo morte
encefalica ¢ morte — exceto pelos seus critérios clinicos e de exames complementares —,
provavelmente colaborou com a dificuldade da familia de aceitar o desligamento dos aparelhos.
Aparece, em diferentes orientagcdes, a necessidade de se coletar informagdes do caso, como sua
fisiopatologia ou terapéutica, antes de comunicar a ma noticia, para que davidas no desfecho nao
confundam ainda mais a familia, que ja sofre com o processo (GIRGIS et al., 1999; BAILE et al.,
2000; SCOPE, 2003; RABOW e MCPHEE, 1999).

Nos trechos a seguir, fica claro que familia ndo compreendeu que morte encefalica equivale

a morte:

Antes eu ja havia conversado, mas ndo falando o termo morte cerebral... Falando
s0 que a auséncia de fluxo sanguineo significa que o tecido vai morrendo... Isso é

uma coisa muito grave... E muito dificil que haja uma melhora, mas eu acho que
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(3

o termo ‘morte cerebral’, ‘nunca mais vai acordar’, serdo desligados os
aparelhos, pelo menos na minha percepg¢do, ndo tinha aparecido. Pelo menos ndo

nos momentos que eu estive presente. (Fragmentos da entrevista de Beta, grifos do

autor)

Entdo eu disse que seriam desligados os aparelhos... Ai a mde ndo quis mais falar

comigo... (Fragmentos da entrevista de Beta, grifos do autor)

Em trabalho publicado sobre comunicacdo em situacdo de cancer de mama, ¢ confirmada a
ideia de que pacientes preferem receber diagnodstico e prognéstico de maneira honesta, em
linguagem simples, e ndo de maneira embotada e brusca, mas com empatia (GIRGIS et al., 1999).
Da mesma forma, em um levantamento com pacientes que tiveram cancer de cabega e pescogo,
pesquisadores concluiram que suas preferéncias incluiam médicos com linguajar simples, sem
termos ambiguos ou metaforicos e que fossem verdadeiros e demonstrassem empatia (KIM e ALVI,
1999).

O entrevistado confirma essas orientagdes nas passagens a seguir e estd de acordo com elas:

Eu me coloco na posicdo deles até... Se eu escuto em duas palavras definir uma
situagdo que daria pra escrever um livro ou dois... Isso ndo passa confianca
nenhuma pra mim... Entdo eu tenho esse viés de saber mesmo, e se eu percebo, se
eu faco a pergunta e a pessoa ndo me responde eu penso... [que a familia precisa
de nova explica¢do]. Serd que ndo quer falar... Eu pergunto... (Fragmentos da

entrevista de Zeta)

Eu pergunto: 'o que vocés estdo entendendo dessa situacdo'. (Fragmentos da

entrevista de Zeta)
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No caso das falas a seguir, percebe-se que o entrevistado concorda que a familia deve ser

informada com honestidade, empatia, sem exageros metaforicos, tal como indicado pelo autor antes

citado (KIM e ALVI, 1999):

Se eu percebo que estdo de certa forma fugindo em demasia, negando, eu
ndo tiro a esperanga, mas procuro sempre uma aneora, puxar a coisa para

o real... (Fragmentos da entrevista de Zeta)

Que a gente ndo estava conseguindo reverter a doenca... Que a ajuda
[terapéutica] que a gente podia dar ja estava no limite... (Fragmentos da

entrevista de Zeta)

Tu ndo consegues conversar com termos totalmente nada técnicos, mas
acho que deu pra passar bem assim a situacdo de faléncia de multiplos

orgados que estava acontecendo... (Fragmentos da entrevista de Zeta)

A grande quantidade de pacientes com condig¢des cronicas, conforme citado na descri¢cao dos
pacientes atendidos pela UTIP, também revela um teor de aceitagdo diferente de mortes
inesperadas. No caso de pacientes cronicos com prognosticos reservados, durante acompanhamento
ambulatorial, imagina-se que profissionais de satde ja tenham, em algum momento, explicado a
familia o que se espera da doenga e quais s@o os limites e prognésticos aguardados.

O prognostico reservado de algumas doencgas e sua comunicagdo e compreensdao podem nao
s existir no acompanhamento ambulatorial, mas nos mais diferentes momentos, como no
acompanhamento de internagdes, nos exames, nas idas a centros de referéncias distantes de suas

cidades de origem, correspondendo ao grupo de pacientes atendidos no servigo de terapia intensiva
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do Hospital aqui descrito.

Infelizmente, quando a informagdo ndo ¢ revisada de tempos em tempos, pode haver ma
compreensdo e a crianga pode chegar a UTIP sem que a familia saiba o que esperar da doenca e o
quanto a internag¢do pode nao ter uma evolugdo satisfatoria. Também ha a possibilidade de, caso as
informagdes de progndstico ndo tenham sido divididas com os responsaveis ao longo de seu
acompanhamento ambulatorial, a familia, durante a internagdo ou até mesmo na sua imediata
chegada, ndo ter nogdo real das limitagdes produzidas pela patologia.

Caracterizam as familias de pacientes com doengas cronicas pais extremamente apegados ao
dia a dia da crian¢a e devotados & mesma, muitas vezes com um entendimento de que a morte ¢, até
certo ponto, esperada. A reafirmagdo pelo profissional de que a familia fez o acompanhamento
correto pode ser importante para o desenrolar do luto da familia que perdeu filho com doenga
crénica, pois, por anos, suas vidas sdo modificadas em fun¢do dessa situacdo. As familias
modificam suas logisticas, renunciam a trabalhos, a vida social e at¢ mesmo ao cuidado de outros
filhos saudéveis em nome do acompanhamento mais adequado do filho portador de moléstia
cronica. Podemos acompanhar trechos que demonstram que a compreensdo do bindomio doenga
cronica-morte se relaciona a situagdes diferenciadas na visdo dos entrevistados presentes em nossa

UTIP dentro de uma comunicacdo de noticia e de expectativa da familia:

Entdo eles estavam confortaveis no sentido de procurarem o possivel e o
impossivel para ele... Eu senti o casal tranquilo no sentido de ter procurado
atendimento. E era uma crianca com uma deformidade visivel, de face, labio,
fenda palatina. Ele tinha uma alteragdo visual, entdo eu acho que isso facilita
porque a familia vé o defeito e imagina que tenha outras coisas de defeito

incompativeis com a vida. (Fragmentos da entrevista de Alfa)

Eu acho que essa mde sabia que o filho era muito doente, ele tinha doenca
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cronica. Entdo ela sabia que o filho era uma crianga muito comprometida e eu
acho que era uma familia que tinha a tranquilidade de ter ido em busca das

coisas... (Fragmentos da entrevista de Gama)

Da mesma maneira, o profissional a seguir correlaciona a diminui¢do da culpa da familia em
relagdo a perda do filho devido ao extremo comprometimento ¢ a0 acompanhamento prévio que a
crianga possuia, assim como o vinculo que esses pacientes, em especial, acabam tendo pelo sistema
de saude, seja ambulatorial ou hospitalar. E interesse do profissional dar certeza a familia de que
todo o disponivel foi oferecido a crianga e de que a assisténcia eventualmente fica diminuida frente

a envergadura da patologia existente:

Eu acho que eles tiveram tempo para entender que ele era uma crianga doente. Eu
acho que ndo deve ter sido uma sensagdo de culpa, e eles ficaram com a sensa¢do
de que ele [o filho] foi assistido. Esse foi o enfoque que eu tentei dar... Ele era uma
crianga muito doente, isso poderia acontecer e estava acontecendo, e a gente

estava fazendo o que podia... (Fragmentos da entrevista de Gama)

Entdo a sensagcdo que eu fiquei foi dolorido, triste, péssimo, mas tinha essa
tranquilidade de que foi feito o que tinha que ser feito. Eu fiquei com essa

sensagdo... (Fragmentos da entrevista de Gama)

Outra questdo observada pelos profissionais diz respeito a importancia de reforgar que
algumas doencas sdo incompativeis com a vida e tem-se a impressao de que o fato de ser um novo
relacionamento, o insucesso dessa prole marca um contexto pior na aceitacdo da doenca, pois era a
tentativa de uma constituicdo de uma nova familia. Por vezes, familias desconstituem-se apos a

perda de filhos. Entdo, a preocupacao do profissional nasce da seguinte maneira:
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Entao eu lembro que foi chamado o responsavel da UTIP e foi conversado
Jjuntamente com a psicologia e com a genética, foi colocado para essa familia que
a sindrome era incompativel com a vida. A mde era jovem, um casal que ja vinha
de outros relacionamentos, a mde ja tinha dois filhos e o pai tinha outra filha de
outro casamento. Nesse casamento tinha acontecido isso... (Fragmentos da

entrevista de Gama)

A gente tentou ser bem claros com eles e falar em termos bem faceis, tanto que eles
mesmos, da boca deles saiu: 'a gente sabia que ia acontecer'. (Fragmentos da

entrevista de Delta)

Sabe-se, ainda, que no contexto de doenga cronica, eventualmente a propria familia perde a
nocao da gravidade que também ¢ cronificada e transforma-se em uma dificuldade em compreender
que, em algum momento, a morte pode ser a gravidade final. Nao ¢ incomum pacientes com
diversas passagens por unidades de terapia intensiva terem familias que considerem a internacao
nesses locais algo natural e, por vezes, até aprazivel em relagdo a ficarem em enfermaria ou
emergéncia pediatrica. Acabam por formar um vinculo diferente daquilo que deveria ser o usual em
uma interna¢cdo na UTIP. Criam conceitos de que somente a equipe de UTIP "conhece" bem seu
familiar e apenas ali pode receber um tratamento adequado, esquecendo que a proximidade com o
ambiente também aproxima-o da perspectiva do dbito.

No caso citado a seguir, comenta-se a respeito de um paciente que havia tido diversas

intercorréncias que o levaram a UTIP, porém desta vez a gravidade o levou a dbito:

Viu que a cor dele e o aspecto geral dele era muito ruim e acho que ela entendeu

que a situagdo era diferente das outras e o risco de perder ele era bem claro...
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(Fragmentos da entrevista de Gama)

Também nos dois trechos a seguir, a familia compreende que a internacdo desta vez

evoluiria para morte, € os profissionais, segundo seus proprios relatos, percebem isso:

Os trés estavam em uma certa sintonia no sofrimento e ficaram juntos o

tempo todo... (Fragmentos da entrevista de Zeta)

Eu cheguei no plantdo, e essa familia estava esperando, aguardando a

morte... (Fragmentos da entrevista de Alfa)

Cabe-se aqui citar WOLF et al. (2000), que relataram um hiato de mais de trés meses entre o
entendimento por parte da equipe médica e o entendimento por parte da familia de que seu filho ndo
teria possibilidade de cura. Esses mesmos pesquisadores sugerem dois motivos para isso: primeiro,
a ma comunicagdo entre médicos e familiares; segundo, a dificuldade intrinseca das familias de

reconhecer o prognostico, mesmo quando ¢ adequadamente informado.

5.3 Limites na Medicina e proximidade da morte

O doloroso desafio da morte ndo consiste apenas no desaparecimento de quem morre,
tampouco no conflito gerado pela sua antitese — o sofrimento e a saudade dos que sobrevivem —
mas, sim, na sintese da conciliagdo do homem com sua propria morte. Essa sintese s6 pode ser
alcangada através de uma vida plena e realizada, porque s6 essa plenitude ¢ capaz de conciliar o

homem com o ndo ser, isto é, com a sua propria finitude (PINTO, 1996). E diante desse background
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que o homem enfrenta diariamente severa dificuldade em aceitar e vivenciar a morte. A medicina e,
em especial, a terapia intensiva, trabalho de ciéncias diversas, caminham em um paradigma atual
para aproximar-se do cuidar, em detrimento do exclusivo curar.

E também definida, nesse progresso da medicina a adogdo de terapias extraordinarias de
suporte de vida, no passado nem imaginaveis, ¢ ha uma dificuldade cada vez maior para
estabelecerem-se os limites terapéuticos nos cuidados intensivos, € uma existéncia cada vez maior
de contraposi¢do entre os principios éticos da beneficéncia e da ndo maleficéncia (CARVALHO et
al., 2001). Atitudes de limitagdo terapéutica na UTI frente a pacientes sem esperanga de vida
passaram a ocorrer de acordo com conceitos éticos e morais defensaveis, mas diversas vezes
acompanhadas de grandes conflitos bioéticos, entre os integrantes das equipes assistenciais
(KIPPER e PIVA, 1998).

E mandatério dentro de ambiente de UTIP estabelecer, sob pontos de vista técnicos, 0s
momentos em que a medicina atinge seu limite terapéutico. Diversos estudos tém sido publicados
nesse sentido, apesar de a decisdo dever sempre ser individualizada. Sob o manto de diversas
diretrizes clinicas e do Codigo de Etica Médica, deve-se estabelecer quando cada paciente estd na
zona de limite terapéutico, qual serd entendimento da equipe desse momento € como comunicar o
ocorrido aos seus procuradores, no caso do paciente pediatrico.

O paciente terminal ¢ definido como aquele cuja condi¢do ¢ irreversivel, independentemente
de ser tratado ou ndo, apresentando uma alta probabilidade de morrer num periodo relativamente
curto (p. ex., 3 a 6 meses) (AMERICAN COLLEG OF PHYSICIANS, 1989). Essa defini¢cdo ¢
baseada em critérios clinicos, com os quais se faz um prognodstico. A futilidade terapéutica também
pode ser definida, apds andlise objetiva da equipe assistente, € assim comunicada aos familiares e
procuradores.

Sob o ponto de vista filosofico e bioético, quando estabelecida conjuntamente com equipe

assistente e familiares uma condi¢do de terminalidade, assim como quando for considerado algum



51
tratamento como futil, qualquer um desses pode ser retirado, incluindo drogas vasoativas,
medicagdes ndo direcionadas a conforto, antibioticos, transfusdes sanguineas e suporte nutricional.
Muitos profissionais de satde consideram mais confortdvel ndo adicionar novos tratamentos em vez
de retirar aqueles que foram iniciados (SOLOMON et al., 1993).

Existe também uma tendéncia cultural, pelo menos dentro da realidade Brasileira, a ndo
retirar ventilagdo mecanica, por essa ocasionar, mais ativamente, € em menor tempo, a morte. Nao
existe, até o momento, no Brasil, registro literario ou académico de tal pratica, apesar de estar
presente ha décadas em paises da América do Norte e Europa.

Profissionais, dentro de uma UTIP, podem se deparar em diversos momentos com a
preocupagdo quanto ao limite terapéutico, também quando a distandsia pode assombrar o paciente e
quanto a quais praticas aproximam o médico de promover o “encarnicamento” terapéutico. O limite
dentro da UTIP muitas vezes ¢ um somatorio da faléncia de sistemas organicos, culminando na
faléncia de multiplos 6rgaos.

A seguir, sdo citados alguns momentos em que os profissionais se preocupam

especificamente com a faléncia ou falta de respostas organicas aos tratamentos propostos:

Ndo tinha o que fazer, ndo se captava nem sinal de saturagdo... pressdo arterial
invasiva ndo se conseguia pegar. Nenhum momento se recuperava perfusdo e pulso

central. (Fragmentos da entrevista de Zeta)

Depois das duas paradas cardiorrespiratorias, ndo recuperou pressdo arterial,

nem perfusdo, nem nada... (Fragmentos da entrevista de Zeta)

Durante o dia fomos fazendo varias tentativas de manejar drogas vasoativas, que
era basicamente o que a gente ndo estava obtendo resultado. (Fragmentos da

entrevista de Sigma)
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Além da preocupacdo especifica quanto a ineficiéncia das terapias empregadas, os pediatras
notam a consternacdo da equipe em prolongar momento agonico. Preocupam-se em tomar a decisao
de ndo mais prolongar aquele atendimento; definem objetivamente a ndo resposta e assumem que o
tratamento a partir de entdo seria futil, apenas violando o "dever de todos de velar pela dignidade da
crianca e do adolescente, pondo-os a salvo de qualquer tratamento desumano, violento,
aterrorizante, vexatorio ou aterrorizador", salvaguardado pelo Artigo 18 do Estatuto da Crianga e do
Adolescente (BRASIL, 1990), assim como "o direito a ter uma morte digna, junto a seus familiares,
quando esgotados todos os recursos terapéuticos disponiveis", citado na Declaracdo de Direitos das
Criangas Hospitalizadas (BRASIL, 1995). Cabe aqui, igualmente, a citagdo de Grenvik (1983, p.
394): “UTIs tornaram-se camaras de tortura modernas, onde jovens médicos consideram a morte
seu maior inimigo, ndo considerando que ela pode ser um velho amigo do homem”.

Abaixo, profissional demonstra preocupagdo em ndo permitir a futilidade terapéutica:

Depois desse periodo de 30 minutos de reanimagdo ele voltou agonico, QRS ruim,
perfusdo dele ja muito ruim, quase com livores, ventilagdo mecdnica extrema,
sangrando, ainda fizemos duas adrenalinas e ai eu disse: 'Deu. Agora na proxima
nos ndo vamos mais fazer nada.' Estava toda a equipe incomodada com a
manutenc¢do de dose de adrenalina e massagens, porque tu olhava visualmente e
parecia ja ter livores. Ele jd estava muito ruim. (Fragmentos da entrevista de

Gama)

Também nos trechos a seguir, o profissional demonstra preocupagdo em definir prognostico:

Desde que a gente iniciou o manejo de manhd, achava que ela ndo ia responder.

(Fragmentos da entrevista de Sigma)
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Em nenhum momento ela mostrou sinal de melhora. (Fragmentos da entrevista de

Sigma)

Além das insuficiéncias que agregam sistemas especificos e suas terapias direcionadas, as
falas abaixo demonstram que os profissionais Zeta e Alfa preocupam-se com a doenga de base do
paciente. Cabe ressaltar que, nos trechos a seguir, os médicos tentam ver o paciente como um todo,
ndo apenas com seu sistema em deterioracdo e faléncia. Encontram, talvez, na doenca de base, as

justificativas para a terapia direcionada ndo surtir o efeito desejado:

Até a chance de saida do ponto de vista oncologico era muito limitada.

(Fragmentos da entrevista de Zeta)

Ela estava em acompanhamento pela equipe Laranja, que considerava o
prognostico final ruim, mesmo antes desses eventos. (Fragmentos da entrevista de

Zeta)

Chegando aqui a equipe se deparou com esse paciente. Tinha uma sindrome

incompativel com a vida. (Fragmentos da entrevista de Alfa)

Conversei com minha colega de plantdo... Ndo tinha muito que fazer. Perguntei se
as pessoas que atendiam estavam percebendo isso também, entdo foi se tornando

consenso [o limite terapéutico]. (Fragmentos da entrevista de Zeta)

Foi chamado o responsavel da UTIP, juntamente com a equipe Magenta e a Cinza,
sendo refor¢ado e exposto para essa familia e por que a sindrome era incompativel

com a vida. (Fragmentos da entrevista de Alfa)
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Um outro trecho da entrevista remete, novamente, a duvida quanto ao limite. Na realidade,
limites podem ser reestabelecidos, de maneira que exista, inclusive, uma parcela de pacientes que,
mesmo tendo sido definidos como terminais, acabam tendo alta hospitalar. Entretanto, a passagem,
a seguir, remete a davida entre diagnostico e progndstico, mesmo com a desconfianga diante das

medidas, as quais ndo foram explicitadas no trecho:

Em um dia a gente selou o diagndstico. No outro dia, ela estava melhor, entdo a
gente seguiu fazendo outras medidas, mas ja sabendo que o progndstico era muito
ruim [refere-se ao diagnostico da paciente, que evoluiu para morte encefdlicaj.

(Fragmentos da entrevista de Beta)

E dificil para o pediatra, assim como para o médico residente, manter a assisténcia e a
reavaliagdo clinica quando o paciente ¢ rotulado como um caso terminal. E bem conhecida a pratica
quase que segregacionista e de isolamento dos pacientes terminais nos hospitais. Eles tendem a ser
menos visitados pelos médicos e enfermeiros, e as visitas sdo cada vez mais rapidas e formais
(GRENVIK, 1983).

Abaixo, seguem falas de profissionais também reflexivas sobre a terapéutica obstinada e

seus desdobramentos:

[...] foi transferida de um outro hospital para que ndo morresse no hospital,
porque a equipe de la ndo se sentia confortavel em acompanhar esse evento,
mesmo sabendo que era uma paciente com uma sindrome, uma doenga grave e

irreversivel... (Fragmentos da entrevista de Alfa)

A crianga mantinha-se viva, sem se adicionar novas terapias, naquele dilema, e a
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Jfamilia praticamente a velava ali no berco. (Fragmentos da entrevista de Alfa)

O residente estava junto e disse que estava constrangido em ir ld examinar,
sabendo do provavel desfecho... que ndo ia fazer nada. (Fragmentos da entrevista

de Alfa)

Eu comecei a dizer que achava que ele tinha chegado no limite dele. E os pais
entendendo, aceitando, sabendo da situagdo. A gente chegou a conversar sobre
isso naquele momento, 'ele vai se apagando.... Coisas que a gente usa pra ndo
dizer 'estd morrendo', que as vezes sdo coisas muito duras... (Fragmentos da

entrevista de Alfa)

Podemos considerar que, quando o paciente sobrevive mais do que o esperado, familiares e
profissionais de saude podem se sentir impacientes, frustrados ou irritados.

Alguns profissionais de saide podem se sentir confortdveis, dizendo: "Estd nas maos de
Deus". A morte ¢ tradicionalmente marcada por cerimdnias e rituais que, sob alguma monta, podem
ajudar a familia e seus procuradores, como um minuto de siléncio, uma orag@o ou ritual religioso,
assim como algumas palavras, seja da familia ou de algum amigo da familia. Comentarios
empaticos como "deve ser muito doloroso para vocés", "¢ dificil de aceitar", ou perguntas como
"como posso ajudar?" e "existe alguém que queira que seja contatado?" sdo mais bem recebidas
pela familia do que "Deus tem seus propositos" e "o tempo melhora".

Também ndo existe na literatura pesquisada qualquer recomendacdo para a exposicdo de
sentimentos, como lagrimas, por exemplo. Apertos de mado e abragos sdo bem-vindos e
considerados adequados, levando em conta a cultura local tanto dos familiares quanto dos médicos
(PTACEK e EBERHARDT, 1996). Comportamentos estereotipados, assim como metaforas, nao

devem ser utilizados.
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A necessidade de acompanhantes para a familia nesses momentos deve ser incentivada.

Devido ao envolvimento com o atendimento assistencial e as decisdes clinicas, pode-se esquecer de

que ¢ desejavel que o acompanhante tenha algum suporte familiar ou alguma pessoa de confianga

da familia para apoiar nesse momento proéximo da morte de seu familiar. Sentir-se sem suporte pode
ser fator de risco de um luto patoldgico.

A seguir, em uma das falas, o profissional demonstra preocupacdo quanto ao fato de se o

familiar precisa que algum contato esteja presente, quando a evolucgao para a morte ¢ possivel:

... em determinado momento também a gente solicitou que viessem mais familiares
devido a evolugdo [evolugdo ruim do paciente]... a gente estava preocupado, pois

parecia ser irreversivel... (Fragmentos da entrevista de Sigma)

Especificamente em uma entrevista, Zeta demonstra preocupagdo, baseado na ndo resposta
as medidas terapéuticas empregadas, em orientar a familia quando o limite terapéutico estd proximo
e as terapias empregadas estdo exaurindo-se. Cabe aqui a ressalva de que ndo temos o feedback da
familia sobre se realmente essa intencdo foi cumprida. Diferentes meios culturais e religiosos,
assim como experiéncias pessoais, podem ter impacto no recebimento da noticia do que o médico
considera limite terapéutico ou proximidade da morte. A morte ¢ extremamente complexa nos
entendimentos de diferentes sociedades. Dessa maneira, os trechos abaixo salvaguarda apenas a
preocupacdo do profissional, ndo permitindo em nossa andlise definir se a familia assim
compreendeu e quais temores — fantasiosos ou reais — foram ou ndo afastados com essas
explicagdes. Também aqui ndo conseguimos analisar se essa didatica em comunicar de maneira

repetitiva, evolutiva, teve o efeito desejado:

[...][o paciente] estava recebendo todo apoio, mas seria muito complicado

reverter...[o mau prognostico]. (Fragmentos da entrevista de Zeta)
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Em nenhum momento [o paciente] teve qualquer tipo de resposta e piorou mais
ainda... Entdo era praticamente certo que ndo ia reverter, entdo foi isso que falei,

acho que falei umas sete vezes... (Fragmentos da entrevista de Zeta)

Falei entre seis e sete vezes, sempre levando a situagdo para pior... (Fragmentos

da entrevista de Zeta)

Era uma situagdo que ndo ia ter como... Entdo desde o inicio a gente falou da
gravidade... Quando sucedeu as paradas, a primeira, depois a segunda... mas que
mesmo tentando estabilizar em momento algum melhorou... (Fragmentos da

entrevista de Zeta)

Dizer diretamente ‘esta morrendo o filho de vocés’, isso foi depois de umas quatro
paradas... que eu falei que a chance de ndo reverter a parada aumentava...

(Fragmentos da entrevista de Zeta)

O processo de comunicagdo de mds noticias, em especial no tocante a comunicagdo de
proximidade da morte, pode causar efeito danoso, inclusive naquele que fornece a noticia. Isso
ocorre quando o profissional ¢ inexperiente ou mal treinado (PTACEK e EBERHARDT, 1996).
Clinicos geralmente sentem-se desconfortaveis discutindo prognosticos e possiveis opgdes
terapéuticas com potenciais evolugdes desfavoraveis.

Estudos sugerem que isso se d4 em parte pelas seguintes razdes: incerteza sobre as
expectativas dos pacientes, medo de destruir a esperanca do paciente, medo da prépria inadequacao
face a doenca descontrolada, ndo sentir-se preparado para manejar as reagdes emocionais dos
pacientes ou embarago em ter previamente sido mais otimista em relagdo ao quadro (OKEN, 1961;

TAYLOR, 1988; MIYAIJI, 1993; SIMINOFF et al., 1989).
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Dessa maneira, as entrevistas realizadas mostram a preocupacgao com a defini¢ao dos limites

e a exposi¢do dos mesmos aos familiares, no tocante a proximidade da morte.
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CONCLUSOES

A dimensdo de como uma informacdo pode chegar a um determinado destino ¢ alvo de
questionamento em diversos meios do conhecimento. A comunicagdo esta inserida em todas as
areas cientificas, por permitir a educagcdo formal daqueles que no futuro querem exercer essas
atividades.

Uma das propostas da comunicagdo ¢ o registro. Registrar para perdurar e assim fornecer
subsidios aqueles que estudam um tema. Nao somente o registro, mas a evolugdo liquida das
mensagens, o passar de mestre para discipulo, o lembrar de experiéncias passadas, alheias ou ndo a
sua formalidade educacional. Nao seria, entdo, a comunicacdo filha da linguagem? Ou seria a mae
da linguagem? Determina a comunicagdo como se dard a passagem, mesmo sem linguagem, do
sentimento, da andlise, até mesmo do dito conhecimento? Sem comunicacdo adequada, dificilmente
ha passagens, pontes, somatorios ou mesmo barreiras generosas cujos limites ndo transpassamos.

Em especial na area médica, aqui pano de fundo, comunicar pode significar agregar ou
amainar potenciais morbidades psiquicas ou organicas (ou mistas, por que ndo?) ao processo
patologico ja existente (seja a doenga critica aguda ou a terminalidade) e ao luto. Comunicar-se bem
pode significar ganhar adesdo a tratamentos, compreensdo de maus desfechos ou desvalia. Pode
transformar o final da vida em algo menos frio e isolacionista — conforme a moderna medicina
hospitalar a transformou. A comunica¢do adequada pode diminuir custos em saude, assim como
permitir equivaléncia entre os principios bioéticos. De maneira ideal, ¢ a comunicag@o que lidera o
processo de decisdo em saude, estabelece proporcionalidades entre beneficéncia, ndo maleficéncia,
autonomia e justica.

A comunicagao de mas noticias vislumbra ser dissecada, sob uma o6tica descritiva, analitica e
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qualitativa dos profissionais que forneceram a noticia. Todos, em momentos prévios ao 6bito de um
paciente. Cada um com sua particularidade.

Podemos reiterar, também, o proposito e as limitagdes dessa analise.

O propdsito de utilizar uma metodologia descritiva, de desmembrar cada frase, trecho, tema
e analisa-los a luz de processos subjetivos e diante da literatura cientifica, sustentada nos campos
médico, de educagdo, bioético ou filosofico. A limitagdo de ser uma andlise pessoal, qualitativa,
descritiva, com opinido individual a partir de uma discussao hermenéutica de valores pontuados em
entrevistas abertas e semiestruturadas de seis profissionais que estiveram pelo périplo e no
momento da morte de pacientes em uma UTIP. Cabe aqui ressaltar que era essa intengdo, mesmo
sabendo de seus limites.

Acreditamos, no processo de comunicagdo, que essa andlise tenha fornecido mais valores
que uma habitual, estatistica, com quantificacdo de ideias, pelo menos no tema abordado. O
profissional tem tanto valor como o pesquisador ao emitir uma impressao, uma sensagao.

A limitagdo desta pesquisa se refere a individualidade de cada um, que responde ao
pesquisador como foi o processo de comunica¢ao de mas noticias. A analise dessas entrevistas sofre
forte influéncia da personificagdo, da preocupagdo que cada médico teve com cada ser unico que
estava em atendimento, sob suas unicas historias de vida.

Coube aqui, portanto, em resumo, a analise de como os profissionais se portam no momento
quanto a comunicacao antes da noticia de morte em relagdo aos familiares.

Sendo o objetivo deste trabalho analisar as informacées fornecidas por profissionais
envolvidos nesses eventos e como compreenderam as suas proprias acoes no momento de
comunicacdo da md noticia. Foi também objetivo elencar quais foram as preocupagées dos
profissionais médicos, numa unidade de terapia intensiva, ao depararem-se com a comunicagdo de
obito aos familiares de pacientes internados. Podemos, recorrendo a essa questdo, aqui citar quais

foram essas preocupagaes.
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Foram notadas nessas entrevistas, inicialmente, a dificuldade dos médicos de descrever, ao
entrevistador, sob um espectro subjetivo — entenda-se aqui uma entrevista com perguntas abertas —,
o desenvolver das Ultimas horas dos pacientes no ambiente hospitalar e suas relacdes com os
familiares. 4 expectativa da entrevista, talvez, fosse que existisse algo mais dirigido, e, como se
pode notar no esquema semiestruturado, ndo existia. Era intencdo dessa entrevista permitir a
navegacao guiada pelo entrevistado, sobretudo em fung¢ao das habituais pesquisas em saude.

Mesmo com essa sensagdo, analise, desmembramento, discussdo palavra por palavra, ideia
por ideia, podemos aqui ordenar aquelas que foram as preocupagoes ou demonstragdes principais
dos profissionais, descrevendo suas conversas com as familias.

Também respondendo a suas preocupacdes objetivamente, podemos notar que,
primeiramente, todos os entrevistados mencionaram a descricdo sob o ponto de vista clinico,
reforgando e focando principalmente os paradigmas clinicos estritos, em especial no suporte vital
fornecido: ventilagdo mecanica, antibioticoterapia, drogas vasoativas, manejo clinico especifico.
Nota-se preocupagdo primaria do médico em estabelecer ordens e graus de suporte vital fornecidos.
Aparentemente, esse ¢ o paradigma de maior valor dado pelo intensivista sob essa analise
qualitativa, mesmo que restrita, dos profissionais entrevistados. Todos tiveram essa preocupagao.

Em segundo lugar, percebe-se relevante a preocupacdo dos profissionais em descrever os
limites terapéuticos encontrados sob a dtica clinica e como esses limites foram encontrados, se
durante discussdo em equipe, se em momentos com a familia, se devido a existéncia de morbidades
cronicas especificas. E grande o envolvimento dos profissionais ao descreverem esses limites,
convencerem-se inicialmente dessa delimitagdo para poderem, em seguida, comunicar a familia ou
seus procuradores.

Outra preocupac¢do notada ¢ a descricdo e a relacio de como a comunicagdo foi
desempenhada e o que, de maneira subjetiva, foi incorporado pela familia que era receptora da

noticia — andlise essa ndo prevista e impossivel de ser avaliada por esta pesquisa. O médico,
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idealmente, quer que a noticia fornecida seja recebida conforme seus valores e sinais pelos
familiares. Dessa maneira, cerca-se de diversos meios para questionar a familia. Um dos métodos
vistos em um dos entrevistados ¢ exaustivo, progressivo, repetitivo. Embora seja notada nessas
entrevistas a progressdo no sentido de finalizar a conversa com o desfecho morte, essa palavra,
assim como suas equivalentes (falecer, morrer, 6bito) sdo raramente citadas, e quando o sdo provém
de um esgotamento das alternativas.

Impressao geral do pesquisador que analisa tais entrevistas, também deve ser citada aqui,
como andlise das comunicagdes da morte, que o ato de falar objetivamente “morte, morrer,
falecimento” ¢ algo, como analisado nesta amostra, para quando todos os outros sindénimos,
progressdes ou jargdes sucumbiram na tentativa de comunicagdo, levando a crer que mesmo numa
populacdo instruida no sentido de conviver com a morte, ela segue sendo um tabu. Ao falar
diretamente sobre a morte, segundo essas entrevistas, com sua palavra especifica foi distante, na
visdo desse pesquisador. Nao ausente, porém distante.

Neste trabalho ndo houve a possibilidade de avaliar a recep¢do, porém houve pontos de
partida para estudar familiares e suas compreensdes e sentimentos. Esse talvez seja esse o legado.
Também ¢ importante o fato de lembrarmos que, assim como todos os quesitos clinicos especificos
voltados a terapias, tecnologias diagndsticas e complementares, ¢ necessario complementar as
formagdes académicas no sentido de revigorar a aptiddo do médico para o enfrentamento de dilemas
¢ticos, de relacdo médico-paciente e de congruéncia para uma nova analise da morte. Nao ¢
permissivel que, conforme demonstrado, o médico sublime a morte, evite-a a qualquer custo, trate-a
com eufemismos e metaforas. Ao nos depararmos com a morte de nosso paciente, ela deve ser
encarada como mais um de diversos atos do médico, ndo seu fracasso final. A familia que deixa um
filho precisa, ao menos, de um prolongamento de nossa atencao, sinceridade, empatia e companhia,
ao invés de um prolongamento desnecessario da morte, tendo em vista a vasta municao terapéutica

existente.
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Comunicar més noticias de maneira congruente pode partir da andlise interna de cada
médico, mas também ¢ necessario o enfrentamento como instituicdo médica e de satde. O
fluxograma, a diretriz, a recomendacdo e a evidéncia ndo podem ser tratados de maneira elevada em
relacdo a qualquer relagdo humana. O individuo demorou algumas centenas de milhares de anos
para atingir esse status impar — individuo, ser unico — e ndo pode ser tratado como grupo, em
especial no momento cabal de sua finitude.

Indubitavelmente, os médicos envolvidos nesse estudo apresentavam suas proprias visoes,
assim como o pesquisador que escreve esta dissertacdo — permitido e desejavel nessa modalidade de
pesquisa qualitativa — e seus leitores.

Carecemos, dessa maneira, de mais visdes ¢ analises que explorem como os profissionais
inseridos nas UTIPs veem a comunica¢do e o entendimento dos familiares. Também precisamos
medir como os desdobramentos desse processo terdo impacto na assisténcia e nas comorbidades
psicologicas e na evolugdo, e no desenrolar do luto dos familiares que tiveram essa experiéncia.

Dessa maneira, citamos OLIVEIRA et al. (2004), para quem comunicagdo ndo ¢ sindbnimo
de informagdo, uma vez que a informagdo implica um contexto de escolha, cabendo ao sujeito
aceitd-lo e obedecer a ele. A comunicagdo, por sua vez, permite ao sujeito utilizar a propria
experiéncia para fazer julgamentos a respeito da informagao, e s6 entdo escolher o que faz sentido
para ele, em cada situacdo. Toda comunicacgdo, portanto, necessita de uma informa¢do, mas nao
basta uma informacao para haver uma comunicacdo (OLIVEIRA et al, 2004). Em suma, devemos
nos questionar se aquilo que informamos esta claro para quem recebe a informacao.

Toda analise pode ser grande quando existe um objetivo no exercicio didrio e tratativas no
sentido de alterar rumos, e assim ¢ nossa inten¢do. A andlise que tem como objetivo repensar o
exercicio diario e talvez alterar rumos. Diferentemente disso, corremos riscos de nos mantermos sob

paradigmas que ndo mais correspondem a satisfa¢do e a boa pratica no mundo contemporaneo.
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APENDICE A

Roteiro de entrevista com os profissionais

1. Qual foi a sua percepcao e o entendimento dos eventos que precederam a morte do paciente?

Explique.

2. Quem foram os familiares que receberam a noticia nesse momento? Vocé ja havia prestado

atendimento a essa familia e a esse paciente? Ja havia falado sobre a possibilidade de 6bito?

3. Acredita que a linguagem que utilizou foi de rapido entendimento? Os familiares necessitaram de

repeticao da informagao?

4. Quanto tempo ocorreu entre a morte do paciente e a noticia da morte a seus familiares?

5. Onde foi comunicada a morte? Na sua opinido, existiu um local adequado para que esta conversa

fosse realizada?

6. A morte desse paciente era um evento esperado?

7. A familia recebeu a oportunidade de ficar com seu familiar?
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APENDICE B

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para os profissionais

Titulo da Pesquisa: “Desvendar a comunica¢do de més noticias: entendimento e realidade”
Pesquisador: Luiz Fernando Longhi Cervantes
Orientadores: Prof. Dr. Paulo Roberto Antonacci Carvalho e Profa. Dr.? Cristianne Maria Famer

Rocha

Prezados Profissionais de Saude

Sou pediatra, aluno do Programa de Pos-Graduag¢ao em Saude da Crianga e do Adolescente
da Universidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS). Estou realizando uma pesquisa cujo tema
¢ a comunica¢ao de mas noticias. O objetivo deste estudo ¢ conhecer o processo de comunicagdo e a
percepcao dos familiares que tiveram um ente querido falecendo dentro da UTIL.

Vocé estd sendo convidado(a) a participar desta pesquisa de cunho académico. Ao assinar
este termo, vocé estard consentindo ser entrevistado pelo pesquisador Luiz Fernando Longhi
Cervantes, autor desta pesquisa, e Nara Selaimen Gaertner de Azeredo, também participante dessa
pesquisa.

Esclareco que sua participacdo ¢ livre e opcional, e podera ser interrompida quando vocé
assim o desejar, sem que isto o vincule a posterior pesquisa ou trabalho ou altere sua atividade
laboral dentro desta institui¢do. Nao pretendemos e ndo ofereceremos participacdo autoral nem
responsabilidade quanto a assisténcia da morte, assim como nao pretendemos aqui avaliar a maneira
com que o julgamento clinico e a atuacao profissional sdo realizados.

Aproveito para prestar os seguintes esclarecimentos:

1. Os dados coletados serdo utilizados para uma pesquisa que resultard na elaboragdo da dissertacao
de mestrado deste pesquisador.

2. As informagdes aqui coletadas serdo confidenciais e ndo implicam nenhum 6nus ou bonus para
os participantes.

3. Vocé ndo precisa se identificar para responder as perguntas. A identificagdo das entrevistas sera
feita através de codinomes escolhidos pelo pesquisador.

4. O interesse pelo tema ¢ exclusivamente de cunho cientifico.

5. Esta entrevista tera duracdo maxima de 60 minutos, sera gravada e guardada apenas pelo tempo
que durar o estudo. Nao serd divulgada e sera utilizada APENAS para este estudo e pelo

pesquisador.
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6. Caso vocé tenha qualquer divida sobre este estudo e sobre sua participagdo, vocé tem o direito de
perguntar a qualquer momento do processo de pesquisa, entrando em contato com o pesquisador
pelo telefone 8146-0001, ou com o Comité de Etica e Pesquisa do HCPA, pelo telefone 3359-7640.

7. Cada participante devera ficar com 1 (uma) copia deste Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido.

Data e local:

Assinatura do participante

Nome por extenso do participante

Nome por extenso do pesquisador

Assinatura do pesquisador
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APENDICE C - Artigo submetido para publicacio
Desvendar a Comunicagao de Mas Noticias — Entendimento e Realidade

Titulo resumido : Comunicacado de Mas Noticias
Revealing Breaking Bad News — Understanding and Reality

Autores — Luiz Fernando Longhi Cervantes , MD
Prof. Dr. Paulo Roberto Antonacci Carvalho
Profa. Dra. Cristianne Maria Famer Rocha

Nara Selaimen G. de Azeredo

Autor :
Titulagdo: Pediatria, Medicina Intensiva Pediatrica, Nutrologia Pediatrica
Endereco :Rua Roque Calage 870, 1102 CEP 91350-090

luizfernandocervantes@hotmail.com

Locais de Trabalho:

Enfermaria Pediatrica Hospital Universitario da Ulbra, Canoas, RS

Plantonista da Sala de Recuperagéao Cirurgica , Hospital da Crianga Santo Antonio, Porto Alegre,
RS

Preceptor da Residéncia em Pediatria , Ambulatério de Egressos da Neonatologia, UFCSPA,
Porto Alegre, RS
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Resumo
Objetivo
analisar as informacgbes fornecidas por pediatras aos familiares de pacientes que faleceram, e

como compreenderam, esses profissionais, suas proprias agdées no momento da comunicacgao.

Métodos
As informagdes foram obtidas através de pesquisa descritiva, de abordagem qualitativa, apés

entrevistas semi-estruturadas conduzidas aos profissionais que forneceram a comunicacgao.

Resultados

A analise das entrevistas e seus respectivos conteudos proporcionou a avaliagdo do
pesquisador acerca da preocupacao dos profissionais sobre a compreensao da noticia. Podemos,
sob o aspecto subjetivo que é inerente a essa pesquisa, perceber que dentro dos momentos finais
da vida, os pediatras selecionados neste trabalho preocuparam-se, principalmente, com o
caminho pelo qual a comunicagdo encontrava o seu receptor. A selecdo de como a comunicagéo
foi fornecida atendeu a preocupagdes heterogéneas, porém todos no sentido de aumentar a

precisdo entre informante e informado.

Conclusodes
Acreditamos ser necessario maior disposi¢cdo dos servigos médicos no tocante ao estudo e

treinamento da comunicagdo de mas noticias.
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Abstract

Objectives
Provide an analysis about breaking bad news by pediatricians to the family of children and how

they understood, this pediatricians, they’re own actions at the moment of breaking bad news.

Methodology
Information were analysed before an descriptive research, qualitative approach, after semi-

estructured interviews conducted to the pediatricians who took place at the breaking bad News.

Results

Analysis on the interviews and its respectives contents provided a researcher evaluation on
how concerned are physicians on the comprehension on the news. We can sense that in the final
moments of patients life’s, these selected pediatricians were concerned, mainly, on how the

information were matched by the families.

Conclusions
We are aimed to believe that pediatricians need more space to train and discuss matters of

breaking bad News.
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1 INTRODUCAO

"A despedida é certa. Ele ou ela tem de estar em paz com a vida e com a morte, tem de saber que
a morte é parte da vida: precisa ser cuidada... Sei que isso deixa os médicos embaragados.
Aprenderam que sua missao € lutar contra a morte. Esgotados os recursos, eles saem da arena,
derrotados e impotentes. Se eles soubessem que sua missao é cuidar da vida, e que a morte,
tanto quanto o nascimento, é parte da vida, eles ficariam até o fim. E assim, ficariam também um

pouco mais sabios. E até — imagino — comegariam a escrever poesias...". (1)

O aforismo MEDICUS QUANDOQUE SANAT, SAEPE LENIT ET SEMPER SOLATIUM
EST (O médico as vezes cura, muitas vezes alivia e sempre € um consolo) (2), acompanha a
histéria da medicina. Apesar de ser atribuido a diversos filésofos e médicos, sobram duvidas
sobre a real origem desse aforismo, mas provavelmente tenha aflorado da prépria natureza e do
compromisso médico com o sofrimento de seu préximo.

A importancia dessa frase — desconhecida e tdo antiga quanto os mais antigos preceitos
hipocraticos — é a tentativa da ciéncia médica ndo se frustrar tanto quando a natureza tem
propoésitos distintos dos planos dos homens. E a tentativa de aproximar a técnica e a ciéncia da
sabedoria da natureza.

Dessa maneira, devemos estar atentos a que a medicina — ensinada, a primeira vista,
basicamente indicada para burlar a morte e o sofrimento — pode tornar-se frustrante aqueles que
nao enxergarem como essencial o bom atendimento da finitude humana.

E nesse contexto que a comunicacdo adequada ao paciente e sua familia no momento do
morrer torna-se um fundamental preceito. Caso ndo seja instituida de forma vigorosa e clara,
arrisca-se a suprimir perigosamente os ditames mais basicos desta profissdo. A comunicagéo de
mas noticias deve, sobretudo, fazer parte do dia-a-dia do médico, assim como o conhecimento
das terapéuticas farmacolégicas e tecnolégicas mais adequadas.

Devido ao delineamento da formagao médica atual — repleta de tecnologia e sempre
baseada nas evidéncias cientificas norteadas pelos mais requintados delineamentos
epidemiologicos e bioestatisticos possiveis — pode-se, na auséncia do sucesso da cura, esquecer-
se do alivio e do conforto. Nesse interim, os cuidados paliativos, a comunicagdo de mas noticias e
o cuidado de final de vida séo parte da formagcao médica que vao ao encontro a esse desafio,
muitas vezes colocado na formagao académica como antitese e frustragao.

Entretanto, poder colaborar com o final de vida é tdo importante quanto evita-lo, e deve ser
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parte da educacao e do aperfeigoamento técnico do médico e do profissional de saude, sobretudo
pensando naqueles pacientes que tenham tais desfechos de forma mais ordinaria, como no
ambiente da terapia intensiva e da oncologia.

A morte vista na histéria tem migrado dos lares para o hospital, segundo Ariés (3). Cada
vez mais, a hospitalizagdo da morte tem afastado os homens de seus instantes finais com seus
familiares e os submetido a procedimentos muitas vezes flteis e insensiveis, empregados em

unidades de terapia intensiva.

(...) @ morte de um homem modificava solenemente o espago e o tempo de um grupo social que
podia estender-se a comunidade toda, por exemplo, a aldeia. Fechavam-se as persianas do
quarto do agonizante, acendiam-se velas, usava-se agua benta; a casa enchia-se de vizinhos, de
parentes, de amigos sérios e de outros que cochichavam. O sino tocava na igreja de onde saia a

pequena procissao que levava o Corpus Christi (...). (3)

A medicina, com seus enormes recursos, parece nao aceitar a qualidade universal de
finitude do ser humano, independente de sua condicdo. Desse modo, a morte, continua sendo a
todos, a definigdo mais clara de democracia perante a natureza; é assim que o deslocamento do
local da morte torna o processo de morrer distinto do passado. Forma-se, agora, um nucleo onde,
no lugar de familia reunida, temos a solidao e a impoténcia diante de ordens da equipe médica e a
renuncia do profissional de saude de abragar a morte como um ato tdo nobre quanto o de uma
ressucitacédo cardiorrespiratoria.

Dessa maneira, impde-se aos servicos médicos a necessidade de conhecer o morrer de
seus pacientes e como essa morte € conduzida, ndo s6 sob o aspecto clinico/terapéutico , mas
também como esta sendo realizada a comunicagdo dos fatos ocorridos e, principalmente, da
irreversibilidade de algumas situagdes, daquelas definidas como de final de vida ou situagdes
terminais. Também como os servigos conseguem levar essa informacdo aos familiares e
acompanhantes e se essa informacao esta processada de modo adequado em seu recebimento,
devem ser preocupacao de toda assisténcia a pacientes no seu final de vida.

O luto a ser desenvolvido, aparentemente, tem melhor desenrolar quanto mais a
comunicagdo se aproxima do ideal. E nesse sentido que familia e equipe de saude se ligam. O
desenvolvimento de empatia e a aproximacgao da familia, melhora a capacidade dessa processar
a perda sem um drama maior do que o ja natural para esse momento.

Pois é nesse contexto que uma proposta de analise de entendimento de profissionais de
saude, envolvidos no processo de comunicagdo de mas noticias, faz-se necessaria e é aqui
sugerida.

Neste trabalho, buscamos entender, como os profissionais em unidades de terapia

intensiva pediatrica, sob uma otica subjetiva, encaram a comunicacdo de morte e seus
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predmbulos.

2 Métodos

O entendimento de como a comunicacao pode ser vista pelas familias e como os cenarios
de cuidado podem ser vistos de formas distintas por essas familias, nos indica a necessidade de
uma pesquisa de carater qualitativo, calcada no campo da saude com interface nas ciéncias
sociais e de comunicacgao/linguagem.

Assim, o entendimento do que é dito, em um momento singular, além de ser produzido em
um ambiente de ruido de comunicacado, pode provocar confusbes se o discurso nao for muito
claro. Para Bardin (4), podem esses ruidos acabar sendo mensagens obscuras que exigem uma
interpretagcdo, ou mensagens com um duplo sentido, cujo significado mais profundo s6 podera
surgir apos uma observacao cuidadosa ou de uma intuigdo carismatica.

Dentro do contexto de compreensédo de algo t&o singular como a comunicagédo da noticia
de 6bito de um familiar, a analise qualitativa das respostas dadas € importante, na medida em que
estas apontam ou possibilitam uma tomada de rumos diferentes dos atuais no que concerne a
comunicagao entre equipe de saude e familiares.

Apesar da tentativa repetida de medi¢cdo dentro de um contexto ordinario — leia-se
aqui enquadramento em escores e métricas fixas -, medir virtudes, qualidades, sentimentos ou
satisfacado, perde o sentido se nao for analisada sob a égide qualitativa, portanto, a analise dos
discursos produzidos pelos sujeitos a respeito do tema, a pesquisa qualitativa é ferramenta Gnica
e ideal. Reforgamos, entdo, a necessidade de uma analise qualitativa, que possa captar
sentimentos e ideias de seus proprios conteudos.

Para Gil (5), a pesquisa qualitativa é capaz de proporcionar um maior envolvimento
com uma determinada duvida ou problema, tendo como objetivo torna-lo compreensivel ou criar
hipéteses que auxiliem em sua compreenséo.

A pesquisa qualitativa nasce de uma contraposi¢cdo a um paradigma tradicional positivista,
com a aplicagdo nas ciéncias humanas dos principios usados nas ciéncias naturais. Para Trivifios
(6), além de possuir uma objetividade e validade conceitual, a investigacdo qualitativa possui
também um ambiente natural como fonte direta de dados. Nesse contexto, o estudioso é o
instrumento da pesquisa.

Em geral, nas pesquisas médicas, a pesquisa qualitativa pouco se mostra presente;
entretanto, € mandatéria para o tema que é aqui exposto. Apesar da grande tradicdo médica na
utilizacdo da epidemiologia e bioestatistica, aqui a criatividade do pesquisador deve ser exaltada,
principalmente por conter um tema de dificil abordagem com métodos quantitativos.

A abordagem qualitativa permitira, nessa pesquisa, conhecer o significado que a equipe de
saude da ao assunto em questdo, através das narrativas apresentadas na entrevista semi-

estruturada para os profissionais de saude , incorporando no estudo as questées do significado e



86

da intencionalidade inerente ao comportamento humano.

As entrevistas semi-estruturadas permitem que os sujeitos diretamente ouvidos e
envolvidos sejam genitores da sociedade e criem melhorias ou questionamentos para esse
momento tdo impar. Dessa maneira, a descricdo das impressdées que o familiar teve frente ao
ocorrido 6bito e sua notificagdo por procuracgéo, pelo profissional de saude, podera nos sugerir
pontos de encontro ou distanciamento, de qualidade ou ineficiéncia na comunicacido de mas
noticias. Sera possivel, assim, que ocorra uma interagdo ativa entre o sujeito e o objetivo a ser
conhecido.

Deve-se notar, igualmente, que o cunho central da pesquisa qualitativa é seu
carater basicamente descritivo, pois busca a compreensio daquilo que se estuda. A atencdo esta
centrada no especifico, no individual e no peculiar (7). Isto significa considerar os sujeitos do
estudo como alguém que esta inserido em uma determinada condi¢do social, com valores,
crengas e significados.

E foi exatamente nesse ambiente e com esse embasamento que o presente trabalho, de
abordagem qualitativa e cunho exploratério e descritivo, foi realizado no periodo de 18 de outubro
de 2012 a 3 de junho de 2013, na Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica do Hospital de Clinicas
de Porto Alegre, sendo realizadas entrevistas semi-estruturadas com médicos que acompanharam
e deram a noticia de falecimento de um paciente aos seus familiares, a fim de conhecer e analisar
como foi comunicada a morte aos familiares.

A fim de implementar essa pesquisa, o pesquisador esteve presente duas vezes por
semana na UTIP/HCPA, verificando junto aos plantonistas o possivel ocorrido e revisando
registros internos da UTIP que acompanham as interna¢des na unidade. Também langou méo de
contato telefénico (uma vez por semana) a secretaria da Unidade para checar ocorréncias de
morte no livro de internagdes, assim como a data, o horario, o local de procedéncia do paciente e
seu prontuario.

Dessa maneira, conhecendo o dia do evento, foram buscados os dados do prontuario e
verificados quais foram os profissionais que deram a informagao e, foi respeitado para esse
encontro um prazo de 72 horas, afim de evitar fatores confundidores no momento da entrevista do
profissional, sobre 0 momento da morte e sua comunicagao aos familiares.

As entrevistas semi-estruturadas foram conduzidas pelo préprio mestrando, a partir de
roteiro prévio e exclusivamente desenvolvido para esta pesquisa. Os profissionais concordaram
verbalmente e assinaram Termo de Consentimento Livre Esclarecido , aprovado pelo Comissao
de Etica e Pesquisa do Hospital de Clinicas de Porto Alegre.

As entrevistas foram gravadas em aparelho iPhone 4s® e transcritas em arquivo MS-
Word®. Os nomes dos profissionais das equipes foram mantidos em sigilo e substituidos com
nomes fantasia (nomes fantasia corresponderam a letras do alfabeto grego, a saber : Alfa, Beta,

Gama, Zeta, Delta, Sigma). Nao houve repeticdo de profissional entrevistado.
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Apoés as transcrigbes das gravagdes em audio, diferengas entre lingua falada e escrita,
que dificultavam o entendimento e fluéncia na leitura desta dissertacdo, foram completadas com a
insercao de palavras entre colchetes ou contextualizadas, para permitir uma melhor compreenséo
do que estava sendo dito. Embora ndo seja objetivo desse trabalho analisar todas as
manifestagdes dos participantes (de postura ou de tom de voz, por exemplo) durante a entrevista,
aquelas mais expressivas ou enfaticas foram destacadas entre colchetes nas transcricbes
realizadas. Também foram corrigidos erros de fluéncia oral minimos, a fim de ndo modificar o

pensamento ou a ideia original da fala dos profissionais acerca da comunicagao de mas noticias.

3 Resultados

No presente estudo, devido a seu carater qualitativo, torna-se imperativo uma descri¢cao
detalhada da realidade na qual estdo inseridos os participantes da pesquisa. Sabe-se que a
mortalidade dentro de unidades de terapia intensiva pediatrica pode variar entre 1,85% a 14,2%
(8,9,10,11). Unidades restritas a procedimentos eletivos de baixa complexidade ou atendimentos
menos especializados tendem a produzir efeitos epidemioldgicos de menor mortalidade (8). A
unidade em que este estudo foi realizado caracteriza-se por n&o atender pds-operatorio cirurgias
cardiologicas e nao ser referéncia para trauma. O procedimento de maior complexidade, nessa
unidade, é o Transplante Hepatico Infantil, e mais da metade dos pacientes (73%) apresentam co-
morbidades na admissé&o, tendo sido no ano 2000, 7,2% a taxa de mortalidade em um universo de
550 pacientes admitidos (11).

Como contextualizagdo da realidade pesquisada, registra-se que a média de tempo das
entrevistas foi de 17 minutos; a mais curta durou 7 minutos e a mais longa, 31 minutos. Nao houve
solicitacdo de cancelamento do uso da gravacdo ou desisténcia durante a entrevista. Nenhum
profissional precisou encerrar a entrevista antes do término previsto e apenas um profissional
pediu para retornar em outro horario.

Apoés as transcrigdes das entrevistas, procedeu-se a categorizagdo das falas que foram
agrupadas em dois temas, quais sejam: compreensao da comunicacdo e limites da patologia e
terapéutica. Neste artigo, reproduzimos os achados a cerca da compreensdo da comunicagéio.
Apo6s essa categorizagédo, foram buscadas na literatura, de forma aleatéria em base de dados
PubMed, orientagcbes, recomendacdes e trabalhos que mostrassem preocupagdes semelhantes
as colhidas nas entrevistas aqui realizadas, a fim de possibilitar uma reflexdo analitica a respeito
de algumas dessas questdes

Dentre os seis casos em que participaram os profissionais entrevistados nesse estudo, um
paciente tinha doencga incompativel com a vida - sindrome genética -, um paciente evoluiu com
morte encefalica e os demais pacientes possuiam doencas de base (crbnicas) agudizadas por

processos clinicos graves, situagcdo compativel com o perfil epidemiolégico desta UTIP segundo ja
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publicado anteriormente (11).

Diversos estudos de carater qualitativo descrevem o processo de comunicagdo de mas
noticias em ambiente de UTI (12,13,14). Até o nosso conhecimento, tal visdo ainda carece de
maior entendimento na literatura médica Brasileira, apesar do tema ser bastante explorado em
outros paises.

Comunicar mas noticias aos pais e familiares sobre a doenca de seu filho é uma tarefa
dificil e complexa. Ma noticia esta amplamente definida na literatura como qualquer informacao
que é nao aguardada e percebida de maneira negativa pela pessoa que a recebe (15). Médicos
podem sentir-se desconfortaveis com emogdes intensas demonstradas por pais em resposta a
noticia dada, como ftristeza, raiva e culpa. Podem também sentir-se culpados ou incompetentes
sobre sua propria inabilidade em curar uma crianca. Além disso, as expectativas da sociedade e
da familia, na qual estamos inseridos, € que a morte é evitavel devido ao avango tecnoldgico.
Dessa maneira, pode-se entrar em choque com a noticia proveniente dos médicos sobre a
inevitabilidade da morte, principalmente quando a relagdo de confianga médico-paciente nao foi
estabelecida (16).

Comunicacdo é o tema dominante na visdo de pacientes, familias de sobreviventes e
familias enlutadas, quando entrevistadas apds hospitalizagdo (17). Apesar disso, o luto, a
comunicagédo de mas noticias, a terminalidade e questbes relacionadas ao final da vida pouco (ou
nada) sdo tratados em programas de graduagao (18) e pds-graduacdo médica, o que poderia
evitar o mal estar que uma ma noticia ndo adequadamente dada pode causar, ja que conforme
informado na literatura, a comunicacdo de mas noticias pode levar a severo burnout,
independente da experiéncia profissional. Infelizmente, o aprendizado em relagdo a comunicagéo
de mas noticias nas formacbes académicas em Medicina no Brasil da-se por informalidade e
empirismo, sendo pouco discutido de maneira formal. Sabe-se que, em geral, a comunicagao
entre médicos e pacientes sobre tratamentos curativos tem melhor qualidade em detrimento da
comunicagéo quando o tratamento é apenas paliativo (19). Também encontra-se na literatura que

quando nao for possivel "salvar vidas", os profissionais deveriam atentar e aprofundar na
recompensa de "salvar mortes" (20).

Aqui, um dos entrevistados atenta para a preocupacido da qualidade da compreensao em
relacdo a noticia pelos familiares quando nota que :

"...até que estava adequada a forma como os familiares estavam reagindo...'
Alfa

Assim como a literatura indica o prognéstico como faceta mais dificil de ser compreendida,
ja que no maximo em 43% daqueles que receberam noticias médicas em ambientes de terapia

intensiva compreendem adequadamente a informacdo dada (21), também aqui aparece a
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preocupacado dos profissionais entrevistados em estarem certos de que estivessem sendo

compreendidos :

"... 0 pai e a mde que eram mais presentes ndo acreditavam...ndo tinham como... eram pessoas
muito simples... entdo nado tinha sentido naquilo que os profissionais diziam pois eles viam que ela
estava viva..."

Beta

"...e 0s pais entendendo, aceitando... sabendo da situacgdo... os pais sabiam que isso ai poderia
ser o fim dele..."
Alfa

Quando o profissional cita a possibilidade de ser o "fim dele", tenta contextualizar o
prognéstico, toma como sabido que a familia aguarda a morte. O diferencial entre a informagéao
fornecida e a compreendida geralmente é checada com resumos das informagdes e verificagbes
com os familiares sobre a compreensao das exatas possibilidades evolutivas do caso. Buckman et
al (22) compreendiam tal técnica com a mneumoénica SPIKES, sendo o passo "S" correspondente
a Sumario/Estratégia. Checar, resumir ou rever o mal ou ndo-compreensdo do paciente em
relagdo a doenca - pode, no futuro, evitar a tendéncia de familiares de superestimarem as
chances de cura ou propor¢cdo de tratamentos, ou evitar o modelo de tomada de deciséo
compartilhada a intervengbes compativeis com distanasia - ndo desejavel - e obstinacdo
terapéutica (23,24,25) .

O médico plantonista muitas vezes chega ao local ja com os planos e diagndsticos
definidos, assim como os prognésticos fechados. Urge ao plantonista certificar-se da manutencgéao
do plano estabelecido, definindo limites terapéuticos dentro das discussdes ja previamente
encaminhadas em equipe e aproximando-se da familia, de acordo com o que o tempo disponivel
permitir, pois caso ocorra um desfecho durante sua presenca na UTIP, ele devera dar a noticia da
maneira mais adequada possivel.

Recente pesquisa entre oncologistas pediatricos canadenses demonstrou que o aspecto
mais preocupante da comunicagdo da ma noticia foi como a familia e o paciente iriam reagir
(82%), seguido de nao ter tempo suficiente para permanecer com o paciente (41%) e nao ter
respostas a questdes abordadas pelos familiares (34%) (26). Também nas situagdes em que o
médico precise informar a familia, ele deve aproximar-se da realidade presente - diagndstico,
prognostico, evolugao - para evitar a preocupacao no tocante a informagao e, quando possivel,
fornecer a assisténcia mais adequada. A fala abaixo lembra que a repeticao de conversas sobre a
gravidade do paciente deve contemplar termos objetivos na comunicacéo, tais como - morte,

morrer, morrendo - para evitar reacdes dos familiares nas quais os médicos ndo possam (ou
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mesmo nédo tenham habilidade ) para lidar:

"...quando a crianga esta muito grave, eles ja ouviram tantas vezes que a crianga esta grave que
quando tu chega e fala de novo, as vezes vocé tem que dizer que ela pode morrer... ter uma
parada cardiaca e morrer a qualquer momento... € morrer... [profissional diminui a voz quando diz
morrer]"

Alfa

O entrevistado também demonstra, através da diminuicdo da voz quando pronuncia a
palavra morte, que ela ainda € um tabu e ndo é aceita nem mesmo pela equipe médica, tornando-
a ainda mais dolorosa do que ja é. Demonstra também a tacita impressdo que a palavra morte
deve ser poupada e soO ser citada em ultimo momento. Qualifica a impressdo de como existe
excessivo peso do tema final da vida mesmo dentro de uma unidade de terapia intensiva
pediatrica, onde até 20% dos pacientes irdo ter esse desfecho (11). Afinal, espera-se que a morte
seja comunicada com empatia e também sofrimento, mas nunca recolhida ou eufemizada.

Mesmo quando prevista, o periodo periférico a morte de um paciente pode ser estressante
tanto para familiares quanto para médicos. A antecipagédo desses eventos pode ajudar a garantir
um atendimento empatico e apropriado (27). O momento de pronunciamento da morte € um ritual
solene e uma importante competéncia para o cuidado de final de vida (28). Dessa maneira, a
comunicagéo deve evitar eufemismos e utilizar-se de linguagem simples, gentil e de sentimento
apropriado - palavras como morte, morrer, morrendo, falecimento dificimente sao néao-
compreendidas (27,28). Diferente disso, um dos entrevistados refere dificuldade de se referir a

morte com a objetividade adequada:

"ele vai se apagando... coisas que a gente usa para nao dizer 'ah, esta morrendo'... que as

vezes sdo coisas muito duras... para dizer para uma familia... a gente vé o quanto a familia sabe
da situacéo deles, e a familia sabia... que n&o tinha chance alguma... a gente olhou para ele e
disse que ele ndo estava sofrendo, que nao tinha nenhum tipo de dor... a gente usa as vezes essa
analogia - ele vai apagar como se fosse uma velinha - porque parece um pouco menos pesado
para a familia entender que aquilo é sem sofrimento."

Alfa

O mesmo entrevistado também indica, em outras passagens da entrevista, a dificuldade

sentida:

" a gente sempre procura usar a linguagem dependendo da familia... entdo usar termos as vezes

mais amenos e as vezes quando tu vé que isso nao esta sendo suficiente ai [vai] usar palavras
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mais duras... tu vai escalonando... as vezes tu usas termos do tipo 'ah, vai se apagar'... mas as
vezes a familia ndo entende isso..."
Alfa

"...é questdo de momento... ndo existe, eu sempre digo uma coisa, ou sempre digo outra... ndo
tem... tem muito da familia, da histéria do paciente... as vezes se coloca o dedo na ferida sem
necessidade..."

Alfa

Ja no trecho a seguir, nota-se que ao falar claramente em falecimento, morte, morrer, se
desfaz a confusdo e a ma interpretacao que a recomendacgéo do American College of Critical Care
Medicine (27) pretende abarcar, evitando-se usar eufemismos e linguagens ambiguas. Dessa

forma, a familia pode iniciar o processo do luto e evitar sua transformagdo em patoldgico:

"...inicialmente era nitido que o que eu estava falando ela ndo estava entendendo, porque ele ja
teve paradas cardiacas outras vezes...[paciente crénico com varias intercorréncias] eu tive que
mencionar... como foi o termo que eu usei? que a gente estava esperando que ele viesse a falecer

dentro das proximas horas. Ai ela mudou a feicdo, chorou e entendeu. Mas quando eu falei em

muito grave, em parada cardiaca, ndo . Era nitido que nao surtiu efeito. Ai, ele vai morrer, ele vai

falecer nas préximas horas, ai ela entendeu."

Gama, grifos nossos.

Em trabalho publicado sobre comunicacdo em situagao de cancer de mama, é confirmada
a ideia de que pacientes preferem receber diagndstico e prognéstico de maneira honesta, em
linguagem simples, porém ndo de maneira embotada e brusca, mas com empatia (29).

No caso das falas a seguir, percebe-se que o entrevistado concorda que a familia deve
ser informada com honestidade, empatia, auséncia de exageros metaféricos tal como indicado

pelo autor acima citado (27):

"... se eu percebo que estdo de certa forma fugindo em demasia, negando, eu néo tiro a
esperanga, mas procuro sempre uma ancora, puxar a coisa para o real..."
Zeta

" que a gente n&o estava conseguindo reverter a doenca isso... que a ajuda [terapéutica] que a
gente podia dar ja estava no limite..."
Zeta
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"...tu ndo consegue conversar com termos totalmente ndo nada técnicos, mas acho que deu pra
passar bem assim a situacéo de faléncia de multiplos 6rgaos que estava acontecendo... "
Zeta

Cabe-se aqui referendar Wolf et al (30) , que relatou um hiato de mais de trés meses entre
o entendimento por parte da equipe médica e o entendimento por parte da familia que seu filho
nao teria possibilidade de cura. Esses mesmos pesquisadores sugerem dois motivos para esse
hiato - primeiro, a ma comunicagado entre meédicos e familiares; segundo, a dificuldade intrinseca
de entendimento pelas familias em reconhecer o progndstico mesmo quando é adequadamente
informado.

Indubitavelmente, os médicos envolvidos nesse estudo apresentavam suas préprias
visdes, assim como o pesquisador que escreve esta dissertagcdo - permitido e desejavel nessa

modalidade de pesquisa qualitativa - e seus leitores.

Dessa maneira, citamos Oliveira et al., outorgando que comunicagdo nao é sinénimo de
informacdo, uma vez que a informagéo implica em um contexto de escolha dado, cabendo ao
sujeito aceita-lo e obedecer a ele. A comunicagéo, por sua vez, permite ao sujeito utilizar a sua
prépria experiéncia para fazer julgamentos a respeito da informagéo, e s6 entdo, escolher o que
faz sentido para ele, em cada situacdo. Toda comunicagdo, portanto, necessita de uma
informacdo, mas n&o basta uma informacgéo para haver uma comunicagéao (31)

Em suma, devemos questionar-nos se aquilo que informamos, passa ao mundo daquele

que recebe a informacdo com o mesmo significado.

4 Conclusbes

A dimensao de como uma informacgao pode chegar a um determinado destino, exatamente
com o mesmo proposito do informante, é alvo de questionamento em diversos meios do
conhecimento. A comunicagdo esta inserida em todas as areas cientificas, em especial por
permitir a educacéo formal daqueles que no futuro querem exercer essas atividades. Uma das
propostas da comunicacdo é o registro. Registrar para perdurar e assim fornecer fomentos
aqueles que estudam um tema. Nao somente o registro, mas a evolugéo liquida das mensagens,
o0 passar de mestre para discipulo, o lembrar de experiéncias passadas, alheias ou n&o a sua
formalidade educacional.

Em especial na area médica, aqui pano de fundo inicial, comunicar pode significar agregar
ou amainar potenciais morbidades psiquicas ou organicas (ou mistas, porque n&o?), ao processo

patolégico ja existente (seja a doenca critica aguda ou a terminalidade) e ao luto. Também
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comunicar-se bem pode significar ganhar adesdo a tratamentos, compreensdo de maus
desfechos ou desvalia. Pode transformar o final da vida em algo menos frio e isolacionista que a
moderna medicina hospitalar veio a transformar. Também a comunicagédo adequada pode diminuir
custos em saude, assim como permitir equivaléncia mais equénime entre os principios bioéticos.
Idealmente, € a comunicagdo que lidera o processo de decisdo em saude, estabelece
proporcionalidades entre beneficéncia, nao-maleficéncia, autonomia e justica.

Podemos reiterar, também, o proposito e as limitagdes dessa analise. Propédsito de utilizar
uma metodologia descritiva, de desmembrar cada frase, trecho, tema e analisa-los a luz de
processos subjetivos e também diante literatura cientifica sustentada seja no campo médico, de
educacgao, bioético ou filoséfico. A limitacdo de ser uma analise pessoal, qualitativa, descritiva,
emitidora de opinido individual a partir de uma discussdo hermenéutica de valores pontuados em
entrevistas abertas, semi-estruturadas de seis profissionais que estiveram pelo périplo e no
momento da morte de pacientes em uma UTIP. Cabe aqui ressaltar que era essa intencao,
mesmo sabendo de seus limites. Acreditamos, no processo de comunicagao, ser essa analise
possivel de fornecer mais valores que uma habitual, estatistica, quantificacdo de ideias, pelo
menos no tema abordado.

Coube nessa pesquisa entdo, em resumo, a analise de como os profissionais se
preocupam nesse momento de comunicacdo antes da morte. Notado nessas entrevistas,
inicialmente, foi a dificuldade dos médicos em descreverem, ao entrevistador, sob um espectro
subjetivo - entenda-se aqui uma entrevista com perguntas abertas - o desenvolver das ultimas
horas dos pacientes vivos no ambiente hospitalar e suas relagbes com os familiares. A expectativa
da entrevista, talvez, fosse que existisse algo mais dirigido, e como pode-se notar no esquema
semi-estruturado, ndo existia.

Primeiramente, foi visto em todos os entrevistados, a descricdo sob o ponto de vista
clinico, reforgcando e focando principalmente os paradigmas clinicos estritos, em especial no
suporte vital fornecido : ventilagdo mecanica, antibioticoterapia, drogas vasoativas, manejo clinico
especifico. E notada preocupagédo primaria do médico em estabelecer ordens e graus de suporte
vital fornecidos. Aparentemente, esse é o paradigma de maior valor dado pelo intensivista sob
essa analise qualitativa, mesmo que restrita, nos profissionais entrevistados. Todos tiveram essa
preocupacao.

Em segundo lugar, nota-se relevante importancia dos profissionais em descrever os limites
terapéuticos encontrados, sob a dtica clinica e também como esses limites foram encontrados, se
durante discussdo em equipe, se em momentos com a familia, se devido a existéncia de
morbidades cronicas especificas. E grande a preocupacdo dos profissionais, ao descreverem
esses limites, convencerem-se inicialmente dessa delimitacdo para poderem, em seguida,
comunicar a familia ou seus procuradores.

Outra perspectiva notada é a descricdo e a relagdo de como a comunicagao foi
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desempenhada e o que, de maneira subjetiva, foi incorporado pela familia que era receptora da
noticia - analise essa nao prevista e impossivel de ser avaliada por essa pesquisa. O médico,
idealmente, quer que a noticia fornecida seja a recebida conforme seus valores e sinais pelos
familiares, dessa maneira, cerca-se de diversos meios para questionar a familia. Embora seja
notado nessas entrevistas a progressdo em sentido a finalizar a conversa com o desfecho morte,
essa palavra, assim como suas equivalentes (falecer,morrer,6bito) sdo raramente citadas, e
quando o sao, provem de um esgotamento do palavreado. Falar objetivamente, morte, morrer,
falecimento € algo, analisado nessa amostra, para quando todas as outras metaforas,
progressdes ou jargdes sucumbiram na tentativa de comunicacéo, levando a crer que mesmo
numa populacéo instruida no sentido de conviver com a morte , ela segue sendo um tabu.

Levando em conta que essa pesquisa elencou essas trés principais preocupagcdes como
grupo, e acima foram explicitadas, cabe perguntar-nos qual dessas preocupacgdes realmente
atinge as familias.

Esse trabalho n&o teve como possibilidade avaliar a recepg¢do, porém ao iniciarmos com
ele, podemos ter pontos de partida para estudarmos os familiares e suas compreensodes e
sentimentos. Esse talvez seja esse o legado. Nao é permissivel, que, conforme demonstrado, o
médico sublime a morte, evite-a a qualquer custo, trate-a com eufemismos e metaforas. Ao
depararmos-nos com a morte de nosso paciente, ela deve ser encarada como mais um de
diversos atos do médico, ndo seu fracasso final. A familia que deixa um filho, precisa, ao menos
de um prolongamento de nossa atencdo, sinceridade, empatia e companhia, ao invés de um
prolongamento desnecessario da morte, tendo em vista a vasta municéo terapéutica existente.

Comunicar mas noticias de maneira congruente pode partir de analise interna de cada
meédico, mas também, é necessario enfrentamento como instituicio médica e de saude.

Toda analise permite-se ser grande quando existe um objetivo no exercicio diario e
tratativas no sentido de se alterar rumos, e assim é nossa intengdo. A anadlise que tem como
objetivo repensar o exercicio diario e talvez alterar rumos, é nossa meta. Diferente disso,
corremos riscos de mantermo-nos sob paradigmas que nao mais correspondem a satisfagao e

boa pratica no mundo contemporéneo.
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