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Mas Noticias

MARIA DO CARMO VALE

Resumo

A autora aborda um tema inquietante para o médico que na
clinica tem por missdo informar o doente de factos por este considera-
dos gravosos. Em pediatria a relagdo médico-doente €, na esma-
gadora maioria dos casos, extensiva aos pais e atendendo a especifi-
cidade desse exercicio torna-se particularmente angustiante a comu-
nicagdo de mas noticias. Esse facto tem varias justificagdes que con-
templam a impreparagdo do médico, o receio das proprias emogdes
e sentimentos de identificagdo, a reac¢do dos pais e da crianca e a
impossibilidade de desenvolvimento de uma relagdo de confianga
em caso de doenga subita ou acidental. O limite extremo da ma noti-
cia prende-se com o tema da morte, acrescidamente dificil de
enfrentar em pediatria pelo ilogismo de tal ocorréncia.

Para além de uma retrospectiva da literatura médica este € um
trabalho de andlise introspectiva.

Palavras Chave: Noticia, Comunicagdo, Relacdo médico-
doente.

Summary

Bad news

This article speakes about informing patient and family and how
to deal with it.

In pediatrics the relationship between patient and doctor extends
to the parents and this fact turns it more difficult and dramatic.

That is because doctors are not prepared technically, they are
afraid of their own emotions and sometimes they perceive them-
selves with parents and their reactions.
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In addition, sometimes, there isn't enough time to establish a
confident relationship.

Death is particularly difficult to communicate because children
are not supposed to die.

This is a retrospective revision about how to give bad news, but
above all is an introspective analysis of managing difficult news.

Key-Words: News, Comunication, Patient-Doctor relationship.

Como Dar Mas Noticias

“Quem lhe ensinou tudo isto, doutor?”
A resposta veio pronta:
“0 sofrimento”

Albert Camus in A Peste

Entende-se por ma noticia qualquer facto ou infor-
magdo que modifique, de forma negativa, o bem estar,
qualidade, estilo de vida, equilibrio biopsicossocial e
escolhas, em suma, o curso de vida do doente e familia @2,

Na generalidade as mas noticias desencadeiam um
défice cognitivo, comportamental ou emocional nas pes-
soas que a recebem, que persiste por periodo de tempo
varidavel .

Em cuidados de saude ndo ¢ uma experiéncia indi-
vidual e ocorre em interacgdo entre o médico, pais,
familia e amigos.

Em medicina perinatal existem algumas particulari-
dades que se prendem com a representagdo mental do
bébé idealizado nos pais, imagem fortemente abalada por
algumas situagdes que podem ocorrer tanto no periodo
gestacional (ameaga de aborto, atraso de crescimento
intra-uterino, diagnodstico pré-natal de malformagdo ou
doenga congénita) como no periodo neonatal (prematuri-
dade, baixo peso, necessidade de cuidados intensivos
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neonatais, consequente separagfo precoce méie-filho e
eventual alteracdo da diade e vinculag@o).

Essas situagdes provocam ansiedade e angustia, em tudo
idénticos ao processo de morte e luto da crianga, a que a
pedopsiquiatria denominou de "perda do objecto idealizado".

Como facilmente se depreende o grau de inquietacdo e
angustia parental dependem de varios factores:

- Gravidade da noticia — doenga cronica compativel ou
incompativel com a vida.

- Reacgdo cognitiva e emocional: histéria pessoal dos
pais (maior sensag¢do de perda e frustragdo em casais com
historia de esterilidade/infertilidade), idade gestacional
(quanto mais avangada a gestagdo maior a angustia e sen-
sagdo de perda).

- Experiéncia de vida dos pais - maior resiliéncia quan-
do ha experiéncia de perda anterior de entes queridos,
comparativamente a uma maior susceptibilidade de casais
jovens sem tal experiéncia.

+ Contexto pessoal, familiar e social — "stress" acresci-
do em familias monoparentais, sem suporte familiar ou
espiritual 9.

Na crianga maior abrange também largo leque de situagdes
que podem ir desde a morte factual ou eminente, diagnds-
tico de doenga cronica como a diabetes mellitus, malfor-
magdo congénita, incapacidade ou deficiéncia, terapéutica
dificil de aceitar (dolorosa ou que implique desfiguracdo)
até situacGes consideradas banais pelo médico (venoclise),
acarretando um certo grau de subjectivismo, quer para o
médico, quer para o doente e familia®.

Orientac¢des Gerais

Comunicar a familia mas noticias (o mais frequente
em pediatria) envolve sempre a capacidade de ouvir, com-
preender e identificar as suas necessidades de comunigéo.

Face a uma crianca em situac@o de instabilidade clini-
ca ¢ prudente antever a possibilidade de mas noticias,
numa perspectiva realista sem excessivo pessimismo, afim
de preparar os pais.

De igual modo € importante escolher o médico mais
indicado para a revelagfo, que estando a par da situagéo,
saiba responder com seguranca as questdes da familia @,
Idealmente deverd ser o que recebeu e acompanhou a cri-
anga desde o inicio e que naturalmente desenvolveu opor-
tunamente um relacionamento electivo, de maior proximi-
dade e familiaridade, comparativamente ao restante corpo
clinico. A informagdo devera ser prestada preferencial-
mente pelo mesmo clinico, sobretudo em circunstincias de
instabilidade clinica, risco de morte iminente, ou em situa¢do
de conflito intrafamiliar ou com equipa de saude.

Para além dele poderdo estar presentes outros membros da
equipa médica (consultores) e outros profissionais de satde
considerados fulcrais para os esclarecimentos a prestar.

Nesta situagfo, devera ser coordenada informacio
diagndstica e de orientagfo terapéutica (para ndo contra-
ditar deixando transparecer imagem de desarticulagdo e
auséncia de lideranga).

Podera ser permitida a presenca de outros familiares
para além do casal, caso este manifeste essa vontade,
respeitando a intimidade da crianga e familia..

A revelagdo devera decorrer num espaco calmo, reser-
vado e com privacidade, sem interferéncias ou interrupgdes.

Todos os participantes deverfo estar sentados confortavel-
mente (com os olhos ao mesmo nivel), preferencialmente
em circulo ou tridngulo, sem barreiras fisicas (secretaria)
que transmita, por um lado a falsa ideia de distanciamento
e hegemonia do médico, por outro, uma sensagéo de isolamen-
to para a familia.

Durante a revela¢do podera haver algum contacto fisi-
co considerado oportuno, (por ex° segurar a mdo ou
aconchegar), manutengio do contacto visual, falar clara e
pausadamente, sem deixar transparecer a pressdo de outros
afazeres.

A linguagem devera ser clara, directa, compreensivel,
detalhada e isenta de termos técnicos enfatizando as caracteris-
ticas positivas da crianga, em equilibrio, ou mesmo
sobrevalorizadas comparativamente as negativas, fomen-
tando e incentivando o didlogo.

A partilha da informagfo, nomeadamente os progres-
sos diagndsticos e terapéuticos poderdo eventualmente
incluir desenhos, ilustra¢des, demonstrativas, na pratica,
dos processos terapéuticos ou paliativos a empregar, de
acordo com as caracteristicas da patologia da crianca e a
"legis artis", contemplando as seguintes componentes:

- Disponibilizar a informag¢8o gradualmente, adequan-
do-a a capacidade de entendimento, monitorizando a com-
preensdo da familia.

- Manter atitude de compaix&o, solicitude e suporte.

- Identificar os sentimentos e preocupag¢des predomi-
nantes.

+ Aguardar em siléncio para dar espago ao entendimen-
to da informag&o .

Por outro lado, a tolerdncia da expressdo emocional
dos pais compreende as seguintes fases:

- Choque ou "sideragéio do sistema psiquico" respon-
savel por um bloqueio a nivel cognitivo e psicoemocional.

- Recusa/negacdo (ou mais raramente aceitagdo esto-
ica).

- Tristeza e ou raiva, esta Gltima geralmente contra os
técnicos de saude.

+ Reequilibrio e reorganizagéo psico-emocional.

- Aceitagdo®.

Para finalizar € necessario averiguar as necessidades
da crianca e familia e nfo acabar abruptamente a entre-
vista sem delinear uma estratégia terapéutica e ou de
seguimento da crianga e familia para que esta nfo se sinta
isolada e sem recursos ¢!,
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O médico devera também estar preparado para repetir
ou reformular a mesma informag&o, dado que € sabido que,
numa fase inicial, s6 cerca de 5-10% é compreendida e
estar ciente que tdo ou mais importante que o conteudo é a
maneira como € veiculada a noticia.

Estas orientagdes estdo contidas em vdrias estratégias
de que € exemplo a abordagem SPIKES ( Setting up,
Patient perceptions, Invitation to break news, Knowledge,
Emotions and Empathy, Strategy and Summary), que pas-
samos a explicitar:

Setting up/preparacdo — as mdas noticias devem ser
dadas em privado, s6 com a crianga e familia (ou em pre-
senca de outras pessoas por elas designadas e com quem
tenham uma relag@o privilegiada ou electiva).

Patient perception/compreensdo — antes de informar ¢
prioritario tentar perceber o que é que os pais sabem acer-
ca da doenga, permitindo ao médico corrigir informagdes
ou conceitos mal compreendidos e adaptar as novas infor-
magdes a familia.

Invitation to break news/introduzindo as noticias — o
médico necessita também de entender se o doente deseja
saber a verdade, atendendo a diversidade cultural e de cos-
tumes que compdem as sociedades actuais. Existem paises
como o Japdo, Itdlia, Portugal, Espanha e Grécia em que,
por vezes, as mas noticias ndo sdo dadas ao doente mas sim
a familia.

Knowledge/conhecimento — por outro lado e para exer-
cicio integral da sua autonomia, os doentes e familias
necessitam estar devidamente informados para tomarem
decisdes ¢ o médico deve comunicar numa linguagem
clara, directa, acessivel, e adequada ao nivel da compreensio
do doente (por ex® empregar termos como disseminar ou
espalhar em vez de metastizar).

Emotions /emogdes — a revelagdo deve ser feita com
empatia, contemplando e dando lugar a emogdo através de
pausas e siléncios, utilizando uma fraseologia de suporte e
compreensdo para com a familia.

Strategy/estratégia — apds a revelagdo de mas noticias
¢ frequente a familia sentir-se isolada e insegura e o médi-
co deve minimizar a ansiedade da crianga e familia, sinte-
tizando os assuntos discutidos, munindo-se se tal for
necessario, de esquemas, bibliografia etc, delineando
simultaneamente uma estratégia terapéutica e de segui-
mento do doente 2.

Doente, 0 Médico e as Mas Noticias

Geradoras de inquietacdo e desassossego, as mas noti-
cias prendem-se com intimeros aspectos dificeis de abor-
dar na totalidade, dos quais se salientam quatro aspectos:
doente, comunicagdo, médico, relagdo médico-doente e o
problema da morte.

A crianga e familia tém direito a verdade e subscreve-

<

mos Pellegrini ao afirmar que “...0s doentes nfo ficam
protegidos pela ignorincia, simplesmente ficam isolados.”
Com efeito, a luz do conhecimento actual e sob a designagio
de Primado da Autonomia da Escola de Georgetown, é con-
sensual o direito a verdade da crianga e familia.

O reconhecimento desse direito advém do respeito que
nos merecem, mas também porque o didlogo continua-
do desenvolve ou reafirma uma relagfo fiduciaria, através
da qual o médico consegue obter a aderéncia e correspon-
sabilidade do doente e familia pelo plano terapéutico, tor-
nando-os simultaneamente mais aptos a enfrentar eventu-
ais complicagdes.

Na revelagdo ou comunicagdo a verdade a transmitir
ndo ¢ uma simples comunica¢do técnica ou factual, mas
antes um processo ajustado e por vezes doseado a crianca
e familia. Para isso € necessdrio o conhecimento prévio do
estado de espirito, emocional, perfil e momento psicologi-
co, que permita adaptar a realidade factual a verdade que
podem suportar.

Ou seja, implica a avaliag@o da capacidade da crianga
e familia para enfrentar a verdade sem desencadear ou
agravar eventuais desequilibrios emocionais dificeis de
superar € que podem comprometer o processo terapéutico.

A maior parte dos médicos considera uma dura prova
a comunica¢do de mas noticias e muitos tentam evita-la,
sobretudo quando envolve a noticia de morte.

Este facto prende-se com inumeros aspectos, sublinhan-
do-se os mais determinantes:

- A inexisténcia de formag@o especifica pré-graduada o
que potencia o desconforto e inseguranga do médico.

- Receio por parte do médico da resposta emocional
parental, sensagfio de faléncia profissional e pessoal, esta
ltima sentida como incompeténcia, reduzida capacidade
de suporte emocional, empatia e afecto.

- Receio das préprias emogdes, culpabilizagdo por
parte das familias e incapacidade de enfrentar a sua propria
finitude na morte do outro (crianga doente) .

A inexisténcia de formagdo pré-graduada nesta drea
(electivamente a leccionar em cadeiras como Psicologia
ou Psiquiatria), condiciona o pediatra, autodidacta, a
fundamentar e moldar o seu saber na experiéncia
adquirida através da convivialidade dos doentes e
familias, acompanhando o seu precurso de dor, parti-
lhando a sua condi¢do humana, atenuando, no 4mbito da
sua area de influéncia, o inerente processo de sofrimen-
to e luto V.

Alguns autores afirmam que a capacidade de toleran-
cia do médico a sua propria faléncia e limitagfo técnico-
profissional pode aumentar compensatoriamente a sua
capacidade de comunicagio e empatia. E esta experiéncia
humanista alicer¢ada na relagdo médico-doente que
enriquece e torna o exercicio clinico da pediatria uma
experiéncia impar.
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O Problema da Morte

"Qué? Eu morrer?

Morrer? (...) Onde centralizar
Sensacdo (...) e pensamento...
Passar, deixar de ser! A consciéncia
Passar a No-Ser? E impensavel.

Fernando Pessoa, Fausto

Desde tempos imemoriais que o par categorial
vida/morte provoca sentimentos contraditérios na mente
do homem e ¢ talvez o tema mais tratado ao longo da sua
histéria.

Apesar de ciente de que a vida implica morte, que esta
paradoxalmente perpetua a vida, e que desde que nasce o
homem caminha em direc¢do a morte (...0 homem € um ser
para a morte...) ¥, todos n6és pensamos a nossa propria
morte como um acontecimento remoto e longinquo 9.

Na verdade ha como que um sentimento de imortali-
dade em cada um de nds que filésofos como Heiddeger
("A morte ¢ a possibilidade da impossibilidade") e Lévinas
("A morte ¢ a impossibilidade da possibilidade") tdo bem
traduziram na sua obra por afirmagdes paradigmaticas e s6
aparentemente contraditorias .

Assim sendo, ndo € s6 a crianga e familia que temem a
morte e apesar de constituir o determinismo biol6gico mais
incontornavel da nossa existéncia, reflectimo-la sempre
como improvavel a curto prazo, vivenciando-a sempre
através da morte do outro (crianga doente).

Nao € suposto uma crianga morrer e, neste grupo
etario, a morte representa um ilogismo da natureza acresci-
damente dificil de enfrentar e aceitar, quer para a familia e
médico, quer para a sociedade para quem ela representa a
expectativa de renovagfo e perpetuacio do seu modelo de
homem, pensamento e humanidade. S&o os filhos que pela
légica da natureza deveriam assistir a morte dos pais e ndo
0s pais a assistirem a morte dos seus filhos.

Mesmo em pediatria recusar a morte € recusar a vida e
o direito & morte é tdo valioso quanto o direito a vida“®.

Consideracées Finais

“Cuidar € um fendmeno ontoldgico-existencial e basi-
co” disse-nos Martin Heiddeger.

E mais do que um acto, ¢ a atitude de ateng¢do, zelo e
desvelo que traduz ocupagdo, preocupagdo, responsabili-
dade, envolvimento afectivo ou empatia com o outro .

O homem € um ser de cuidado e a sua esséncia encon-
tra-se e cumpre-se no cuidado.

Mais do que a afirmagéo cartesiana “cogito ergo sum”
(penso, logo existo), tem sentido a frase “sentio ergo sum”
(sinto, logo existo)(20).

A recente redescoberta do interesse pelo cérebro, liga-
do as emogdes e sentimentos, desencadeada por estudos
comportamentais associados a investigagdo neuroldgica,
ndo trouxeram inovagdo significativa ao anteriormente
afirmado por Platdo, Santo Agostinho, Pascal,
Scheiermacher e Heidegger: a dindmica basica do ser
humano € o “pathos”, é o sentimento, € o cuidado, € a log-
ica do coragéo.

Goleman na sua obra “Inteligéncia Emocional” con-
clui entre outros aspectos que “A mente racional é mais
lenta a reagir e registar do que a mente emocional: o
primeiro impulso ... é o da emoc¢o, ndo o da razio”.

A Ciéncia em geral e a Medicina em particular sé
adquirem real valor quando subordinadas a perspectiva
ontolégica, imanente a tudo o que o ser humano
empreende, projecta e faz.

Estas consideragdes tém o objectivo de priorizar e dar
énfase ao cuidado e sdo naturalmente importantes nas cién-
cias que lidam com o homem como € o caso da Medicina
em geral e da Pediatria em particular. Para isso urge desen-
volver a dimensdo “anima” que todos nds possuimos. Isso
significa conceder direito de cidadania a nossa capacidade
de sentir o outro, de ter compreensdo com todos os seres
que sofrem, de obedecer mais a logica do sentimento,
emocio, da cordialidade e da solicitude do que a logica da
conquista e do uso utilitario das coisas.

Jamais devemos esquecer que sem ciéncia SOmos
perigosos, mas sem humanidade podemos transformamo-
nos em maquinas. Desde a Antiguidade que para além de
ciéncia a Medicina é humanismo e humanidade, valiosos
instrumentos de trabalho e uma mais valia relativamente a
outros profissides @',
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