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Comunicac¢ao de prognadstico reservado ao paciente
infantil

Marjory Dionizio Toma *, Walter Lisboa Oliveira %, Catalina Naomi Kaneta *

Resumo

A morte de uma crianga é um assunto dificil de ser abordado, mesmo para equipes de saude. Este trabalho
discute sobre a postura do profissional da saude diante da necessidade de comunicagdo sobre um paciente in-
fantil com progndstico reservado. Para tanto, foi realizada revisao narrativa de artigos nacionais e internacio-
nais, além de capitulos de livro sobre os temas morte, pacientes infantis com doencgas terminais, comunicagido
de mas noticias e progndstico reservado. Observou-se que uma postura mais enfatica, atentando e validando
as emocgdes do paciente, costuma trazer melhores resultados. Encontraram-se também estresse e dificuldade
de muitos profissionais em lidar com esse tipo de comunicagdo, o que pode ser contornado com capacitagdo
e contato mais precoce com tais discussoes.

Palavras-chave: Morte. Doente terminal. Prognéstico. Criancga.

Resumen
La comunicacién del prondstico reservado al paciente infantil

La muerte de un nifio es un tema dificil de abordar, incluso para los profesionales de la salud. En este tra-
bajo se discute la actitud del profesional de la salud ante la necesidad de comunicar al paciente infantil con
prondstico reservado. Para este fin, se llevd a cabo una revisidn narrativa con articulos nacionales e interna-
cionales, ademas de capitulos de libros sobre el tema de la muerte, pacientes infantiles con enfermedades
terminales, comunicacion de malas noticias y prondstico reservado. Se observd que una posicion mas enfati-
ca, teniendo en cuenta y validando las emociones del paciente tiende a traer mejores resultados. También se
encontro el estrés y la dificultad de muchos profesionales en el manejo de este tipo de comunicacidn, lo que
se puede superar con la formacién y el contacto temprano con tales discusiones.

Palabras-clave: Muerte. Enfermo terminal. Prondstico. Nifio.

Abstract
Communicating reserved prognosis to child patients

Child death is a difficult issue to deal with, even for healthcare professionals. This paper discusses the atti-
tude of health professionals on the child patient with a poor prognosis and its communication. A narrative
bibliographic review with national and international articles besides book chapters on the themes of death,
children patients with terminal illnesses, breaking bad news and poor prognosis was made. It was observed
that a more emphatic communication, considering and validating the emotions of the patient, tends to bring
better results. It was noticed that many professionals feel stressed and have difficulties dealing with this kind
of communication, which can be overcome by professional training and early contact with such discussions.
Keywords: Death. Terminally ill. Prognosis. Child.
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O contato com a morte costuma ser dificil para
pacientes e mesmo para a equipe de saude, desper-
tando-lhes angustia, impoténcia, culpa e negagao,
gue podem muitas vezes interferir na relagdo profis-
sional/paciente. Tais dificuldades aumentam quan-
do o paciente é crianga, o que intensifica dilemas e
guestionamentos entre esses profissionais. De um
lado, a equipe tem o impulso de poupar a crianga do
sofrimento, por ser um processo doloroso e dificil.
De outro, ha profissionais que defendem o didlogo
franco, alegando a necessidade de a crianga e sua
familia organizarem-se psicologicamente, elabora-
rem ritos, realizarem ultimas vontades e desejos,
além do direito de saberem a verdade.

De acordo com religido, cultura ou tradi¢do
familiar, cada pessoa acredita, atribui significado
ou cria uma representacdo diferente para a morte.
Sao-lhes imputadas personificagdo, qualidades e
formas. A morte pode ser vista como perda, ruptu-
ra, desintegracdo, degeneragdo, ou também como
fascinio, sedugao, entrega, descanso e alivio. Pode
ser definida como o estado em que os sinais de vida,
como consciéncia, respira¢do, atividade cardiaca e
reflexos, cessam, porém todas essas fungdes vitais
podem ser substituidas por maquinas, prolongando
a vida indefinidamente. Assim, o processo da morte
é finalizado quando ocorre a destruicdo de drgdos e
células como cérebro e olhos ™.

Apesar de ser um fendbmeno comum, nos-
so inconsciente ndo consegue criar a imagem do
término de nossas vidas, ou seja, para ele, sé po-
demos ser mortos, mas nunca morrer de causa
natural ou de idade avangada. Por isso, a morte é
representada como algo ruim, temeroso, que nos
remete a recompensa ou castigo 2. Freud diz que,
de fato, é impossivel imaginar nossa propria morte
e, sempre que tentamos fazé-lo, podemos perceber
que ainda estamos presentes como espectadores
[...] ninguém cré em sua prépria morte, ou, dizendo
a mesma coisa de outra maneira, no inconsciente
cada um de nds estd convencido de sua propria
imortalidade 3.

Os seres humanos, ao longo da histdria, bus-
cam a imortalidade, desafiando e tentando vencer
a morte. Tentam fugir da situagdo da terminalidade,
embora saibam que uma hora irdo passar por ela.
Mesmo assim, passa-se a vida tentando adiar esse
encontro, evitando pensar, falar ou fazer perguntas
sobre a morte enquanto ndo se é forgado a enfren-
ta-la. Mas, diante do inexoravel, ndo seria mais sa-
bio encarar e refletir sobre a morte? Ndo seria muito
mais simples, e menos temeroso, se conseguisse-
mos admitir a possibilidade da prépria morte? *
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O que se busca ndo é somente a vida eter-
na, e sim a juventude eterna, os prazeres, a forga,
a beleza; ndo a velhice eterna, com perdas, feiuras
e dores. O distanciamento em relagdo a morte que
prevalece cada vez mais na sociedade se fortalece
mediante o culto ao corpo. Com o empenho de atin-
gir o corpo ideal, nas dimensd&es estética e de saude,
o ser humano ndo deixa espaco para que a morte se
introduza em seu dia a dia, uma vez que tal consci-
éncia lhe traz a sensagao de fragilidade e demonstra
a vulnerabilidade humana.

Assim, mesmo tendo consciéncia de sua fini-
tude, muitas pessoas agem como se a morte ndo
existisse, estabelecendo planos para o futuro lon-
ginquo na tentativa de ignorar que sdo mortais. Tais
artificios culturais e psicoldgicos nos protegem do
medo da morte e sdo utilizados como mecanismos
de defesa de negacdo, repressao e deslocamento .
Ainda que ndo devam viver pensando exclusivamen-
te na morte, os seres humanos precisam encara-la,
até mesmo para valorizar a vida.

Este trabalho objetiva discutir a postura dos
profissionais de saude diante de pacientes infantis
gravemente enfermos, com progndstico reservado, e
quanto a comunicac¢do desse estado a eles. Ao fim da
reflexdo, indicara subsidios aos profissionais da sau-
de para lidarem com essas questdes em seu cotidia-
no junto ao paciente infantil com doenca terminal.

Material e método

Realizou-se revisdo bibliografica narrativa
para fundamentar pratica de estagio em psicologia
hospitalar em unidade pediatrica, em que foram
selecionados, a partir de busca exploratoria, 16 ar-
tigos nacionais e internacionais, além de capitulos
de livros e outros documentos de interesse, que
tratavam da problematica levantada. A partir das
categorias definidas apds a revisdo do material, dis-
cutiram-se aspectos importantes da abordagem a
crianga, como faixa etaria, condigBes psicoldgicas e
comportamentais, tanto da crianga quanto da fami-
lia, levando em conta suas percepcoes, idealizacoes
e nivel maturacional de cognigdo, entre outros.

Resultados

Os resultados estdo dispostos em tdpicos, nos
quais se apresentardo a morte e suas representa-
¢Oes, significados, medos e crengas, a fim de ter
recursos para tecer reflexdes e consideragdes finais.
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Atitudes diante da morte

A morte estda sempre presente, alguns ritos
fazem parte dela, e em alguns casos existe a crenga
de imortalidade, independentemente da consciéncia
de que a morte é concreta e natural. Cada grupo, de
acordo com a época, a cultura e o lugar, tem rituais
para evitar a morte que acabam servindo de protecgao,
como linguagem, amuletos e talismas. Sinais e simbo-
los sdo transmitidos por diversos materiais, e compor-
tamentos sagrados também servem para a imunidade
da morte, como oragdes e jejuns .

As representagées que o individuo humano
cria para a morte variam ao longo do tempo. Aries
considera que, na Idade Média, por exemplo, a mor-
te era “domada”, uma vez que era tida como natu-
ral, parte do processo evolutivo de todos os seres.
O momento era esperado no leito, como cerimédnia
publica, em que parentes e amigos se reuniam no
quarto do doente, desafetos vinham pedir perdao
ou ser perdoados e béncdos eclesiasticas eram con-
cedidas. Os rituais eram realizados com manifesta-
cOes de sofrimento, tristeza e dor. O maior medo do
doente era morrer repentinamente, sem receber as
homenagens de seus entes queridos °.

Atualmente, entretanto, ndo é comum essa
relagdo com a morte. Com o avanco da medicina,
a maioria das pessoas morre no hospital, pois é o
local em que se espera receber os cuidados mais
adequados. Isso afastou da familia os aspectos ruins
e a repugnancia da doenga. Os parentes também
ficam mais afastados, para ndo incomodar os doen-
tes e ndo atrapalhar o trabalho dos médicos. Nisso,
ocorre o que Ariés > denomina morte invertida. E
a morte vergonhosa, ocultada, que acontece, mas
passa despercebida, como se nada tivesse ocorrido.
N3o é mais vista como término natural da vida, e
sim como fracasso, que revela impoténcia, sendo,
assim, vergonhoso mostra-la. Para isso, também sdo
utilizados medicamentos que encobrem a doenga, o
sofrimento, e produzem a morte no siléncio.

Medo da morte

Apesar das varias visGes culturais, a morte em
muitas pessoas gera medo, apreensdo e pavor. O
medo, com suas diversas faces e dimensdes, é a pa-
lavra mais bem colocada psicologicamente quando
o assunto é morte. Além do pavor a prépria finitude,
existem os medos da morte indigna, ocultada, pro-
longada e com sofrimento, da dor, da alienacdo e do
abandono. A sociedade atual exclui a morte como
forma de protecdo, e o ser humano foi privado de
seu processo de morrer, tamanho o grau de invasdo
de privacidade *.
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Para algumas pessoas, a morte é vista ndo sé
como o fim, mas também como uma perda da cons-
ciéncia ou do controle. O medo esta associado a so-
liddo, separagdo, julgamento pelas atitudes quando
em vida, had o temor do estranho, do desconhecido,
e medos relacionados a pessoas que ficam, objeti-
vos e planos ndo realizados. De acordo com a per-
sonalidade e a histdria pessoal, cada um teme um
aspecto ao pensar sobre a propria morte, e é neste
momento que surgem muita insegurancga e incerte-
za. A respeito do medo, Carvalho ® relaciona:

¢ medo de morrer: medo do sofrimento e da in-
dignidade pessoal;

¢ medo do que vem apds a morte: medo de julga-
mento, castigo divino e rejeicdo;

e medo da extingdo: ameaca do desconhecido,
medo da finitude, de deixar de existir, de ser es-
quecido;

¢ medo da dependéncia: medo de perder a auto-
nomia, o controle, de depender de outras pes-
soas para fazer algo que fazia sozinho;

¢ medo do que vai acontecer com os familiares:
medo do sofrimento que os familiares irdo en-
frentar, pensar em como irdo sobreviver sem o
ente querido;

¢ medo de ndo conseguir realizar metas pessoais:
medo de morrer cedo, de ndo concluir algo que
tenha sido planejado ou desejado;

e medo da dor: medo de ndo suportar a dor, de ser
algo muito ruim e sofrido, e de ndo ser cuidado,
nao ser acolhido para alivio da dor.

Ainda que ndo nas¢gamos com medo, sua ma-
nifestagdo inicia-se logo na infancia. Desde cedo, a
crianga entra em contato gradual com a morte, por
meio de experiéncias familiares e, mais tarde, de seu
circulo social. Antes ndo se acreditava que criangas
tivessem medo da morte, por ndo entendé-la e ndo
conhecé-la. Porém o temor pode surgir no momen-
to em que os pais negam os impulsos vitais infantis,
e, assim, criancas que tém experiéncias negativas
sofrem uma angustia maior em relagdo a morte 7.

O ser humano apresenta os dois medos: da vida
e da morte. Para ndo sofrer, algumas pessoas optam
por ndo sentir, tém medo de se soltar, de ser, da vida.
Viver é se arriscar, e para isso é natural passar por
situagBes que nem todas as vezes irdo agradar, que
nem sempre sera o esperado ou desejado. Por te-
mer a morte e a enormidade da vida, o ser humano
acaba criando uma protegdo e deixa de vivé-la. Esse
medo pode ser mortal se potente e restritivo, e assim
a pessoa deixa de viver pensando em ndo morrer 1.

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422014223037



Paciente terminal

O termo “paciente terminal” é muito utilizado
na literatura para se referir a pessoas que tiveram al-
teracdo em relacdo ao prolongamento de sua doen-
¢a, com sintomas e niveis de intensidade variados.
Passa a ideia, tanto para as pessoas em geral quanto
para profissionais da saude, de que nada mais pode
ser feito para vencer a doenga, de forma que o en-
fermo pode morrer a qualquer instante. O paciente
que percebe sua vida chegando ao fim costuma viver
situagdo de extrema preocupagdo e angustia com a
morte iminente e, muitas vezes, tenta demonstrar a
outros que é “forte” e que consegue aceitar a morte
sem medo, tratando a situagdo com calma e tran-
quilidade, até mesmo para poupar familiares que
também estdo preocupados e angustiados .

E quase impossivel distinguir quando um pa-
ciente encerra o procedimento terapéutico e inicia
os paliativos, principalmente em se tratando de
criangas . Porém os objetivos do tratamento de cur-
to, médio ou longo prazo devem ser estabelecidos
entre paciente, profissional e familia, de modo que
nao seja tdo impactante a transi¢dao de procedimen-
tos agressivos para cuidados paliativos °.

O paciente com doenga terminal passa por di-
versas perdas, consideradas como morte simbdlica,
fazendo parte do processo de luto, que envolve sen-
timentos de tristeza, medo, raiva e resignagdo. Além
disso, ele vai se tornando estranho para si mesmo,
perdendo a autonomia, seus pontos de referéncia, e
isso faz que os sinais de reconhecimento das outras
pessoas tornem-se essenciais. Com a proximidade
da morte, corre-se o risco de matar simbolicamente
o paciente antes que ele morra, tirando sua vonta-
de, seus desejos e a necessidade de falar sobre o que
quer e sente e eliminando sua integridade enquanto
ser humano. Ele precisa falar da dor, ndo somente a
fisica, mas também a emocional: aquela que apenas
ele tem propriedade e direito para expressar °,

Entretanto, como a morte ainda é tabu, o as-
sunto é evitado entre doente, familiares e profis-
sionais. Acredita-se que falar sobre o tema pode
aumentar dor e sofrimento, deprimindo o paciente.
Portanto, muitas vezes, a familia, mesmo com as-
pectos de tristeza, finge estar tudo bem com o pa-
ciente, e este, embora apresente diversos sintomas
e desconfie de seu estado, tenta evitar preocupar
a familia. Essa situagdo é muito comum, mas agra-
va o sofrimento para ambas as partes. Isso também
pode ocorrer para apenas um dos lados, como ocor-
re quando o paciente ndo sabe sobre seu estado,
pois |he sdo sonegadas informacdes por opgao da
familia. A situagdo reproduz-se ainda, de maneira in-
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versa, quando o paciente sabe, mas tenta poupar a
familia, para evitar sofrimentos e despedidas 2.

Muitos pacientes em estagio avancado da
doenga, mesmo que ndo lhes tenham dito nada,
sabem que vdo morrer e falam sobre a morte por
mensagens, sinais e gestos. Por isso, é sempre im-
portante a escuta mutua, a comunicagdo com o
paciente, para que seus pedidos e desejos sejam
atendidos quando possivel, o que diminui a inquie-
tude, o sofrimento, e traz tranquilidade ao paciente.

Criangas diante da morte

Tais cuidados com pacientes terminais ficam ain-
da mais delicados quando se trata de criangas, pois,
dependendo de fatores culturais e etdrios, cada uma
terd compreensdo singular da morte. Assim, cabe ao
profissional da saude, ao deparar com essa situagdo,
atentar também a maturidade cognitiva da crianga.

Relacionamos a conceituagdao de morte com
as seguintes estruturas cognitivas: criangas de 1a 3
anos nao tém capacidade de elaborar um conceito
formal sobre a morte; entre 3 e 5 anos, ndo apre-
sentam nogao de morte como definitiva e conse-
guem associar apenas a sono ou separagdo, tendo a
percepgdo da morte como algo tempordrio, gradual
e reversivel; entre 5 e 9 anos, podem ver a morte
como personalidade, como alguém que vem buscar
a pessoa morta, ja sendo percebida como algo irre-
versivel, mas ndo universal .

Especialmente a partir dos 8 anos, a crianga
tem capacidade para desenvolver uma nogao sobre
sua propria morte, que gira em torno de perda fi-
sica. A morte representa a separagdo definitiva do
corpo. E criangas entre 9 e 10 anos compreendem a
morte como encerramento de atividades que ocor-
rem no corpo, cessagdo de comportamentos vitais,
tida como fenémeno universal e natural. A compre-
ensdo da saude e da doenga, seu surgimento e cura,
vai amadurecendo com a idade e as experiéncias
pelas quais a criancga passa .

Segundo Torres !, existem trés niveis de con-
ceito de morte relacionados a periodos do desen-
volvimento cognitivo apresentado por Piaget:

(a) periodo pré-operacional: ndo distinguem seres
animados e inanimados, ndo negam a morte,
mas ndo a veem como algo definitivo e irrever-
sivel;

(b) periodo das operagdes concretas: conseguem
distinguir seres animados e inanimados, mas
nao ddo respostas légicas de causalidade de
morte; percebem-na como irreversivel;
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(c) periodo das operagbes formais: reconhecem a
morte como universal, ddo explicagdes logicas
de causalidade e definem-na como parte da vida.

Apesar da suposta ingenuidade, as criancgas
tém grande capacidade de observagdo e percepgdo
de tudo que ocorre a seu redor e em seu mundo in-
terior. Podem apresentar crises de angustia, que sdo
apresentadas escondidas, sob a forma de sintomas,
ou expressas em palavras. Entretanto, criangas de-
monstram medo da morte, principalmente de forma
nao verbal, muitas vezes com jogos, desenhos ou
mimica, expressando suas fantasias mais dolorosas.
Essas formas de comunicagdo também respondem
a diversas possibilidades de maturagao e desenvol-
vimento e devem ser levadas em conta, tal como
indicou Freud, citado por Aberastury 2.

Deparamos com criangas de variadas idades,
incluindo-se recém-nascidas, que compdem uma
complexa realidade que se soma as especificida-
des do cuidado paliativo, em que se estabelecem
atencdo e tratamento diferenciados, seja em casa,
hospital ou hospices. Algumas criangas, geralmen-
te em condigBes crénicas complexas, morrem em
hospitais; outras, com doencas genéticas, congé-
nitas, neuromusculares e metabdlicas, com maior
frequéncia falecem em suas residéncias. Em todas
essas situacdes, a crianca em estado terminal pode
vivenciar antecipacdo de luto, decorrente de seu
isolamento progressivo, perda de fungdes, afasta-
mento da vida social e do convivio na escola e com
0s amigos .

Em dltima instancia, o problema da criangca em
relagdo a morte é a separac¢do definitiva do corpo,
pois ela mantém contato direto e intimo com seu cor-
po, percebendo, assim, a deterioragdo que a doenga
Ihes causa. Além do medo da morte, temem o so-
frimento e o tratamento que enfrentardo ou que ja
estdo enfrentando. Esses medos sdo ainda agravados
pelo fato de precisarem passar por constantes sepa-
racGes dos familiares, principalmente em hospitais,
longe de casa, do conhecido, do acolhimento que o
lugar e as pessoas podem lhe dar a todo momento 2.

Assim, percebe-se a dificil realidade imposta a
crianga ao entrar em cuidados paliativos. Nessa rea-
lidade, definir vida e morte é muito dificil, pois, em
sua percepgao, morte é nao movimento, ndo expres-
sdo, ndo existir, interrupgao das funcgdes vitais. Mas,
como mencionado, para algumas criangas, a mor-
te também pode ser algo reversivel, que pode ser
“consertado” ou desfeito, fato que se pode perceber
no contato com pacientes infantis. Ainda assim, nes-
tes casos, o contato com a morte é acompanhado
de dor e luto, momento em que a crianga processa

Rev. bioét. (Impr.). 2014; 22 (3): 540-9

suas perdas, chora, se desespera e depois acaba se
conformando, assim como acontece em adultos 2.

Além da compreensdo peculiar de cada faixa
etaria, existem diversos outros fatores relacionados a
reacdo das criangas diante da morte, como estresse,
dor fisica devido a doencga, angustia de separac¢do de-
vido a hospitalizacdo, aspectos da personalidade, ex-
periéncias e qualidade de suas relagdes parentais 2.
Outros elementos a serem considerados sdo as varia-
das explicagbes sobre a morte para uma crianga, nas
mais diversas culturas e familias, vez que ha grande
variedade de crencgas. Algumas delas falam sobre re-
encarnagao e inteng0es divinas, e outras focam ideias
da irreversibilidade da morte e o processo de causas
naturais. Independente do modo como for ensinado
o processo de morte, o importante seria falar sobre
morte com a crianga, pois facilita sua compreensao
desde pequena, deixando-a preparada quando tiver
que encara-la .

O profissional da satide e o prognéstico reser-
vado em criangas

O ser humano ndo tende a encarar a morte de
forma simples, apenas quando é forcado a enfren-
ta-la, portanto, todos deveriamos criar o habito de
pensar e refletir na morte e no morrer, para quan-
do formos defrontados estarmos mais preparados
e ndo sentirmos o medo extremo que essa situagao
possa nos causar. Isso serve tanto para refletir sobre
sua prépria morte, como também sobre a morte do
outro. No entanto, muitas vezes essas reflexdes ndo
ocorrem ao longo da vida, ou da formagdo profissio-
nal e o tema da prépria morte surge apenas quando
isso é realidade concreta em virtude de algum grave
acidente ou enfermidade. E 0 que ocorre também
quando o paciente é informado sobre uma doenca
terminal que acaba o conscientizando sobre sua pos-
sivel morte de forma mais assustadora.

A comunicacdo de progndsticos dificeis é tam-
bém uma decisdo clinica que exige do profissional
reflexao, deliberagdo e ponderacgdo 4. Estudos ** evi-
denciam vivéncia intensa de estresse por médicos
antes e apds esse momento, prolongando-se em
alguns casos por mais de trés dias. Quando o diag-
néstico em questdo é cancer, pesquisas ** apontam
dificuldades de oncologistas clinicos e cirurgiGes em
comunicar o diagndstico por sentirem falta de habi-
lidade diante do peso simbdlico e de fantasias rela-
cionadas a essa enfermidade.

Ainda referente a esse quadro clinico, obser-
va-se a familia presente de maneira mais frequente
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gue em outras enfermidades, estabelecendo muitas
vezes com o paciente relagdo protetora, buscando
poupa-lo do sofrimento provocado pelo tratamento
e pela evolucdo da doencga **. Isso ocorre também
porque ndo é somente o risco de morte que assusta
os familiares, mas o sofrimento decorrente do tra-
tamento, como sintomas colaterais, sequelas, doen-
cas secundarias e efeitos tardios *°.

Nessas circunstancias, a vida do paciente com
doenga terminal pode prolongar-se por meses, e
surgem conflitos éticos sobre o emprego adequado
da verdade na comunicagdo: se seria uma agao po-
sitiva ao paciente, ou se o mais prudente seria uma
postura paternalista que interferisse na autonomia
do paciente e o protegesse, uma vez que existe o
medo de que o conhecimento do progndstico difi-
cil o desorganize psicologicamente e atrapalhe a
condugdo adequada do caso **'. De fato, ha um
impacto emocional decorrente da comunicagdo de
mas noticias, mas, da mesma forma que pode haver
resultados negativos (como confusdo, sofrimento e
ressentimento), se feita de maneira adequada, com
habilidade e sensibilidade, pode propiciar melhor
condugdo do tratamento ¥'°. Nesse cenario, uma
duvida recorrente é como e quando discutir com
uma crianga as dificuldades do tratamento e a ter-
minalidade de sua doenca .

Diante desse interdito social, que busca afastar
a morte e o sofrimento, oculta-los e evitar falar a res-
peito, o profissional da saude deve estar preparado
para abordar o tema quando inevitavel ou mesmo
necessario para discutir o tratamento. Para tanto,
além das particularidades de cada crianga, precisa
pensar nos fatores envolvidos em cada decisdo e
consequentes implicagdes. No entanto, diante das di-
ficuldades salientadas anteriormente, a maioria dos
profissionais prefere comunicar somente aos pais,
oferecendo a crianga apenas parte das informagdes.
Assim, a familia muitas vezes é quem toma a decisdo
de contar ou ndo, fazendo um acordo para que o pa-
ciente morra sem saber que vai morrer, mesmo que
o corpo esteja emitindo sinais de morte 2.

Alguns autores ¥ apontam a perda de um filho
como o acontecimento mais dramatico que um ser
humano pode vivenciar. Esse tipo de situagdo aca-
ba interferindo na dinamica familiar, que passa por
momentos de esperanga, medo, culpa, desespero,
negacdo e revolta %, 0 que por sua vez repercute na
relacdo do profissional com o doente, seja pela au-
séncia ou pelo excesso de participagdo *. Na condi-
¢do de pais, muitos preferem ocultar a verdade atras
de uma fisionomia supostamente alegre, acreditan-
do estar beneficiando a crianga, mas na maioria
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das vezes esta percebe a realidade e procura fingir
também, tentando poupar os familiares. Com isso,
fica mais dificil a comunica¢do e impede-se maior
esclarecimento em relagdo a doenca, prejudicando
familia e paciente %.

Em muitos casos, observa-se que, na pratica cli-
nica, perante a ocultacdo da morte pelos adultos, a
crianga pode reagir com pequenos atos autodestruti-
vos, como rejei¢ao de alimentos, transtornos de sono,
acidentes, quedas, machucados, sintomas e sinais
que a levam progressivamente a deterioracdo fisica
e psicoldgica, os quais podem passar despercebidos.

Ha também casos em que criangas sao afas-
tadas pelos familiares, como forma de protegé-las
do peso da morte. Porém, quando a crianga percebe
que ha algo de errado, ela pode desconfiar de adul-
tos que evitam suas perguntas e suspeitas, que bus-
cam modos de agrada-las, distrai-las, fazendo suas
vontades ou mesmo comprando-lhes presentes. No
entanto, a capacidade de observagdo da crianga é
muito grande, e ela consegue captar o que ocorre
ao ser redor. Assim, a mentira ou a omissdo de fatos,
nesses casos, € a pior maneira de tentar protegé-la.

Além dessa desconfianga crescente, corre-se
também o risco de a crianca descobrir a verdade,
0 que acarretard em lamentagGes irreversiveis, en-
voltas em medo, mistérios e traumas 2. Com isso,
quebra-se a confianca que ela tinha nos adultos.
Muitas vezes, as criangas fazem perguntas pedindo,
de fato, esclarecimento ou confirmacgdo de algo que
ja sabem, e a omissdo da verdade pode provocar na
crianga a sensacao de que estd sendo enganada, ou
de que a consideram ingénua demais, e isso é preju-
dicial, pois lhe causa sensagdo de profunda soliddo 2.

Se de um lado ha casos de evitacdo da verdade
por protecdo, por outro ha casos ** em que os fami-
liares se distanciam do doente, deixando-o0 em con-
tato direto com o médico responsavel. Dessa forma,
ao lidar com pacientes nessas condic¢des e seus fa-
miliares, principalmente quando o enfermo é crian-
¢a, cabe ao profissional estar preparado para fazer
a comunicagdo de maneira adequada e motivar os
familiares a participarem ativamente do tratamen-
to, sempre que possivel.

Do ponto de vista ético e moral, Aberastury *2
acredita que a verdade sempre deve prevalecer, por
mais dificil que sejam a noticia e a pessoa para quem
deve ser informada. Existem duas regras a serem
respeitadas diante da revelagdo do progndstico: a
verdade nao deve ser apresentada de forma cruel e
espantosa; e a mentira deve ser banida nesse mo-
mento, pois, ainda que seja muitas vezes caridosa
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e tranquilizadora, ela diminui a autoridade do pro-
fissional e enfraquece a confian¢a nele depositada.
Nesse sentido, Pinto *adverte que a mentira ataca a
capacidade de pensar da crianga e deixa marcas pre-
judiciais em seu desenvolvimento, ainda que conta-
da sob a suposicdo de que negar a dor pode anula-la
e, assim, causar efeito positivo de curto prazo.

Isso ocorre, ainda de acordo com o mesmo
autor %, porque os adultos temem, mais do que as
criangas, o confronto com a morte, uma vez que pro-
jetam nelas sua parte infantil que teme a morte e re-
jeita o conhecimento da verdade. Assim, o medo da
perda do controle toma conta de todos, inclusive da
crianga, que pode reagir regredindo a estados de de-
senvolvimento anteriores e primitivos, marcados por
dependéncia e necessidade de protecdo da familia.

Apesar dessa realidade, é preciso entender
que falar da morte pode aliviar e ajudar a crianga
a elaborar suas perdas. Para o profissional informar
certa noticia, é necessario entender como criangas
de determinada idade compreendem o processo
saude-doenca e saber qual é a melhor maneira de
fornecer-lhes informagdes .

De acordo com Kiibler-Ross 2, o mais importan-
te na comunicagdo do médico é transmitir ao pacien-
te e aos familiares sempre a verdade e a seguranca
de que ndo irda abandona-los, afirmando que é uma
batalha que irdo enfrentar juntos — médico, paciente
e familiares —, ndo dando importancia para o resulta-
do final. Essa comunicagdo é essencial, pois paciente
e familia passam a sentir mais confianca no médico
e 0 ajudam a encarar com mais calma esse periodo.
E também fundamental falar sobre a morte com o
paciente de maneira franca e clara, por meio de um
debate, permitindo ao paciente total negacdo ou
conversar sobre os medos e preocupacgdes que esta
enfrentando. E op¢do do paciente entrar no assunto
ou ndo, mas é importante que o profissional esteja
aberto para isso. Quanto aos familiares, Constantino
e Hirschheimer °apontam a necessidade de a equi-
pe de saude atentar para conforto fisico, afetivo e
emocional do paciente e de sua familia. Espinosa e
colaboradores ¥’ afirmam que pais ou responsaveis
devem ter boa interacdo com o médico e, sempre
que possivel, incluir as criangas na tomada de deci-
sdes e cuidar para que sejam tomadas medidas vi-
sando uma vivéncia digna da enfermidade.

Ja no que concerne a sinceridade do profissio-
nal da salde sobre o progndstico, Piva e colegas *
também recomendam cuidado com o didlogo, acres-
centando que o tratamento deve estar centrado no
bem-estar da crianga e no envolvimento da familia,
cabendo a equipe a condugdo de um dialogo franco.
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Deve-se levar em conta cada crianga em particular,
respeitando-se seu momento de desenvolvimento,
suas possibilidades de apreensado intelectual, suas
demandas, seu “tempo” e seus desejos *. Cada
crianga apresenta uma reagao que varia de acordo
com seu nivel de compreensao e maturidade: quan-
to mais velha, mais amplo, complexo e realista é seu
entendimento 2

Pinto 2* acrescenta que a demanda dessas
criangas é por atengdo e carinho, necessitando de
oportunidades para falar de seus medos, angustias
e fantasias sobre a morte. Nesse sentido, Barbosa,
Lecussan e Oliveira ® sugerem que é recomendada
e indispensavel a participacao de criangas terminais
em alguma terapia, seja individual ou coletiva.

Quanto a isso, a Academia Americana de Pe-
diatria 2 recomenda um dialogo sempre direto, cla-
ro e realista com os pais, envolvendo, sempre que
possivel, a crianga nas discussdes. Esta, por sua vez,
deve ser encorajada a falar sobre seus sentimentos
de medo, tristeza, soliddo e culpa. No Brasil, o deba-
te sobre o dever de comunicar ou nao o progndstico
reservado pode ser ampliado, levando-se em consi-
deracdo que o Estatuto da Crianga e do Adolescente
(ECA) reforga o direito a liberdade, dignidade, pre-
servacao da identidade e autonomia, zelando por
sua dignidade, espago pessoal e integridade fisica,
psiquica e moral. Seu artigo 18 afirma: E dever de to-
dos velar pela dignidade da crianga e do adolescente,
pondo-os a salvo de qualquer tratamento desumano,
violento, aterrorizante, vexatério ou constrangedor ?’.

Ainda no Brasil, a Resolu¢do 41/1995 do Con-
selho Nacional dos Direitos da Crianca e do Adoles-
cente (Conanda) versa sobre os direitos da criancga
e do adolescente hospitalizados, elaborado e apre-
sentado pela Sociedade Brasileira de Pediatria, re-
for¢ando-se os direitos de protec¢do a vida, a saude,
de ser acompanhado pelos pais ou responsaveis
durante a hospitalizagdo, assim como de ter uma
morte digna. Destacamos o artigo 82, que se refere
ao direito a ter conhecimento adequado de sua en-
fermidade, dos cuidados terapéuticos e diagndsticos
a serem utilizados, do progndstico, respeitando sua
fase cognitiva, além de receber amparo psicoldgico,
quando se fizer necessdrio .

Em contrapartida, diante das recomendagdes
para haver didlogo aberto e do estresse vivido no con-
tato com a morte, a comunica¢do pode ser um dos
maiores desafios para o profissional da satde 78,
Estudos apontam a existéncia da preocupacdo de
médicos em serem empaticos ao mesmo tempo que
indicam dificuldade em lidar com a comunicacdo de
progndsticos dificeis .
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Nesse sentido, diversos autores fazem reco-
mendagdes 41>182030 harg guxiliar na estratégia de
comunicagao de noticias dificeis a pacientes e fa-
miliares. Damos atengao especial ao protocolo Spi-
kes 8, que se destaca pelo uso enfatico da empatia
e pelo cuidado com a compreensao e os sentimen-
tos dos pacientes .. Ele é definido por seus auto-
res 8 como estratégia de abordagem, e ndo roteiro
a ser seguido categoricamente, que realga as ca-
racteristicas mais importantes das noticias ruins e
sugere métodos para se lidar com a situagdo. As
letras que nomeiam o protocolo dizem respeito a
cada uma das estratégias:

S — setting (contexto/ambiente): priorizar lo-
cal que assegure a privacidade, como sala ou
leito com cortinas; comunicar o paciente em
situagdo em que ele esteja adequadamente
higienizado e vestido, abordando-o de manei-
ra atenciosa e calma;

P — perception (percepc¢do): perceber se os
pacientes compreendem adequadamente o
quadro clinico e, se necessario, oferecer mais
explicagdes antes de comunicar as noticias;

| — invitation (convite): convidar o paciente ao
didlogo, respeitando seu direito de saber ou
nao saber da doenca e do progndstico;

K — knowledge (conhecimento): antes de pas-
sar o progndstico, prepare o paciente para o
que ele ouvird, falando calmamente, transmi-
tindo informagdes aos poucos, evitando dar a
noticia de maneira subita, dando tempo para
que ele se prepare psicologicamente;

E — empathy (empatia): ouga-o e procure iden-
tificar e acolher as emogdes, validando seus
sentimentos;

S — strategy and summary (estratégia e resu-
mo): verifique o que foi compreendido, resu-
ma as informagdes e dé-lhe oportunidade para
duvidas e esclarecimentos, antes de conversar
sobre as estratégias possiveis de tratamento.

Apesar da existéncia de propostas como o pro-
tocolo Spikes 8, nem sempre elas sdo conhecidas ou
utilizadas, conforme evidencia a literatura %22, mui-
tas vezes por pouco contato ou preocupagdo com a
possivel sistematizagdo reducionista de procedimen-
tos. Relata-se também auséncia de investimentos no
aprimoramento de habilidades relativas a comunica-
¢do nos curriculos da graduagdo médica *2. Segundo
estudos de Perosa e Ranzani ¥°, 48% dos médicos
pesquisados discutiram o assunto na graduacdo,
e apenas 30% relataram ter recebido treinamento
especifico. O conhecimento de estratégias adequa-
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das de comunicacdo pode ser adquirido por meio
de adequadas capacitagdes, e por isso recomenda-
se investir nisso na graduacao e em programas de
educagdo continuada **?2. Quanto aos métodos de
aprendizados, estudos ! sugerem o uso da drama-
tizagdo, pois permite o treinamento em um ambien-
te protegido, passivel de erro e de aprender com as
préprias dificuldades e falhas. Além disso, estudos
com o protocolo Spikes, que pode ser utilizado como
referéncia nas dramatizagGes, mostram-se favoraveis
a uma abordagem com o profissional desde cedo,
capacitando-o adequadamente para a comunicagdo
de mas noticias 32.

Além desses cuidados na formacgdo do profis-
sional da saude, deve-se ressaltar a importancia do
didlogo com outras areas do conhecimento e outros
membros da equipe multidisciplinar que tenham
formacdo especializada em aspectos emocionais e
subjetivos, em especial psiquiatras e psicélogos, que
favorecem o atendimento global da crianca e seus fa-
miliares ¢, recurso imprescindivel para tomadas de
decisGes conjuntas e resolucdo de conflitos éticos.

Consideragoes finais

Diz o adagio que a morte é a Unica das certezas.
Ainda assim, é assunto frequentemente evitado e
quase onipresente em situagdes de grave adoecimen-
to e hospitalizacdo, principalmente com progndstico
dificil. Até mesmo para equipes habituadas a lidar
com essa realidade, a comunicacdo é um desafio,
uma vez que a subjetividade diante da morte varia
conforme a religido, a cultura, a sociedade, a tradicdo
familiar ou a experiéncia pessoal. Essas dificuldades
em se estabelecer um didlogo adequado costumam
ser acentuadas diante de criangas. Assim, esta pes-
quisa teve como objetivo discutir a postura diante da
comunicagdo a pacientes infantis gravemente enfer-
mos sobre progndsticos dificeis e terminalidade.

O medo da morte traz consigo diversos outros
medos. Teme-se sofrer, perder a dignidade, o con-
trole e a autonomia, tendo de depender de outras
pessoas, além, de acordo com crengas religiosas,
do temor a eventos pds-morte, como julgamentos
e castigos divinos. No caso de criancgas, surgem ou-
tras variaveis para a experiéncia subjetiva da termi-
nalidade, como historia de vida, a forma como tais
questdes sdo abordadas anteriormente pelos pais e
as capacidades cognitivas para compreender o feno-
meno da morte.

Cada crianga tem um universo especifico, de-
vendo o profissional da saude evitar certos tipos de
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condutas padronizadas a determinados diagnds-
ticos médicos. De um lado, existe o interesse em
proteger o paciente infantil, mencionando apenas
promessas de cura e omitindo informagdes impor-
tantes sobre o tratamento de suas dificuldades, ou
mesmo o risco de morte. De outro, ha profissionais
que se amparam na ideia de um discurso franco,
livre de obstaculos, discutindo com a crianca aber-
tamente sobre a doenga e seu progndstico. Tal
postura, que valoriza a verdade, é veementemente
estimulada, desde que se tomem os devidos cuida-
dos. Recomenda-se escutar em primeiro lugar, pro-
curando conhecer a crianga e sua familia, levando
em consideracao a compreensao da crianga a res-
peito de seu quadro clinico, maturidade emocional,
maturidade cognitiva e fatores culturais. Muitas po-
dem, de alguma forma, ja estar em contato com sua
morte, dentro de suas limitages, sem que tenham
externado isso, podendo mesmo estar em processo
de luto, com intensa carga emocional e sofrimento
psiquico.

Apesar do cuidado em se ter postura empatica
e adequada durante a comunicagao de mas noticias,
muitos profissionais relatam dificuldades e apresen-
tam estresse nessas situagdes. Isso, conforme ob-
servado em estudos, pode ser mais bem contornado
com recomendagbes de pesquisas recentes, elabo-
ragdo de estratégias, como o protocolo Spikes **, e
implementacdo do treinamento para habilidades
especificas na graduagdo e em cursos de educacgdo
continuada.

Aos profissionais da saude ja formados, re-
comenda-se buscar capacitagdo caso sintam-se
inaptos para lidar com esse tipo de evento. Podem
também contar com o apoio de psiquiatras e psicé-
logos, que os auxiliariam na compreensao global do
paciente e na elaboragdo de estratégias para realizar
a comunicagao.

Compreender a vivéncia da crianga e sua fami-
lia diante da enfermidade ajuda a lidar melhor e a
intervir nessa realidade, trazendo mais qualidade de
vida e preservando a dignidade do paciente infantil.
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