125

Artigo Original
Comunicacao com Familiares de Pacientes em

Cuidados Paliativos Perinatais

Ana Claudia Monzon Zampoli'

1. Docente no curso de psicologia no Centro Universitario Uniamérica. Psic6loga Hospitalar, atua no Hos-
pital Ministro Costa Cavalcanti, no municipio de Foz do Iguacu, PR, atendendo familiares de pacientes in-
ternados em UTI Neonatal, gestages de alto risco e com ma-formacdo fetal, membro da equipe de cuida-
dos paliativos em perinatologia do HMCC, psicéloga clinica, formada em 2009 pelo Centro Universitario
Uniamérica, pos-graduada em Neuropsicologia.

ana.zampoli@uniamerica.br

Palavras-chave Resumo: Este estudo tem como tema a comunicacao realizada entre a equipe hospita-

Comunicacio de mds noticias lar e os familiares de pacientes que estdo sob os cuidados paliativos perinatais, de que

. . L. . forma esta ferramenta imprescindivel para o atendimento aos pais pode ser utilizada

Cu1c.1ad0 pah‘at.w(? p‘ermatal de forma eficiente pela equipe multidisciplinar e como torna-la humanizada. Para tan-

Equipe multidisciplinar to realizou-se uma pesquisa bibliografica considerando as orientacdes dos manuais de

cuidados paliativos e comunicagdo de mas noticias desenvolvidos pelo Instituto Naci-

onal do Céancer e Sociedade Beneficente Israelita Albert Einstein, entre outros, bus-

cando adaptar as recomendacdes para o cendrio vivenciado dentro do cuidado paliati-

vo perinatal. Conclui-se que diante de grande sofrimento dos pais, a comunicacdo

realizada de forma empética e humana pode contribuir de forma significativa na com-

preensdo e aceitacdo da doenga, o protocolo SPIKES é apontado como uma ferramen-

ta eficiente na comunicagdo de mas noticias, porém é fundamental que o profissional

Artigo recebido em: 25.03.2019 tenha caracteristicas como solidariedade, humanidade, compaix&o e saiba se colocar
Aprovado para publicacdo em: 26.03.2019  no lugar dos pais deste bebé.

INTRODUCAO

O diagndstico de uma doenga grave do feto, parto prematuro ou gestacdo de alto risco sdo fatores gera-
dores de estresse nos genitores e na familia extensa, sendo angustiante para estes a incerteza de como sera o
findar da gestacdo e principalmente quanto a saide do bebé que ainda nao nasceu.

Diante desta mudanca brusca nas expectativas dos familiares quanto ao periodo gestacional e doenca do
bebé, a comunicacdo se torna imprescindivel para auxiliar na compreensido do quadro de satide do RN, pes-
quisas como Soares e outros (2010) apontam que informacgdes claras e objetivas sobre o paciente facilitam a
comunicacdo entre os membros da familia e geram um melhor relacionamento com a equipe multidisciplinar.

Neste sentido, o presente trabalho tem como tema a comunicacgao realizada entre a equipe hospitalar e os
familiares de pacientes que estdo sob os cuidados paliativos perinatais.

Diante desta perspectiva, construiram-se as questdes norteadoras deste trabalho:

*  Qual a forma mais assertiva na comunicacao de mas noticias com os familiares de pacientes pe -
rinatais?

* Como a comunicacdo pode auxiliar em um atendimento mais humanizado pela equipe multi-
disciplinar aos familiares dos pacientes?

A comunicacdo de noticias dificeis a familiares de pacientes com doencgas cronicas ou com impossibili -
dade de cura exige do profissional da saiide uma preparacdo para que este momento ndo se torne ainda mais
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dificil para o familiar podendo trazer desconfianca e inseguranca quanto aos cuidados prestados ao paciente.
Com isso se faz importante buscar por referencial tedrico para auxiliar nesta preparacdo da equipe multidisci-
plinar que presta assisténcia aos familiares de pacientes perinatais que estdo sob tratamento paliativo.

De acordo com o Manual de Cuidados Paliativos da ANCP (2012) para comunicar noticias dificeis,
como a irreversibilidade do quadro de satide de um neonato, por exemplo, se faz necessario que o profissio -
nal da satide que esteja diante da familia demonstre empatia e carinho, para que os genitores sintam-se segu-
ros e compreendam que apesar da dificuldade da situacdo o seu filho ndo sera abandonado pela equipe, po-
dendo confiar nos profissionais que prestardo os cuidados ao neonato.

Diante desta informagao é de extrema importancia a capacitagdo da equipe multidisciplinar quanto a for-
ma de se comunicar com familiares de pacientes neonatais que atendem aos critérios dos cuidados paliativos.

A medida que o consenso se estabelece dentro da equipe médica, a familia é progressiva-
mente envolvida do processo decisdrio, através de discussdo franca, objetiva e serena. Inde-
pendente do grau de instrucao, os familiares desejam ser ouvidos, entender e participar nas
decisGes relacionadas ao final de vida de seu filho. Entretanto, a familia [...] necessita de
tempo e provas concretas para convencer-se que o quadro € irreversivel, ndo responsivo ao
tratamento ou em fase terminal de doenca. Para conduzir este processo, a equipe médica
deve manter um ambiente de confianga, respeito, solidariedade e propicio para o entendi-
mento (PIVA; GARCIA; LAGO, 2011).

Os cuidados paliativos vieram a partir do movimento Hospice Moderno, introduzido pela inglesa Dame
Cicely Saunders, apds acompanhar um paciente oncolégico até a sua morte visitando-o diariamente, a assis-
tente social e enfermeira se comprometeu com uma nova forma de cuidar e em 1967 funda o St. Christop-
her’s Hospice (Academia Nacional de Cuidados Paliativos, 2012).

De acordo com a Organizacdo Mundial de Saide (2002), o cuidado paliativo é uma abordagem que pro-
move a qualidade de vida de pacientes e seus familiares, que enfrentam doencas que ameacem a continuida -
de da vida, através da prevencdo e alivio do sofrimento. Requer a identificacdo precoce, avaliacao e trata-
mento da dor e outros problemas de natureza fisica, psicossocial e espiritual.

E grande o niimero de publicacdes com o tema de cuidados paliativos geralmente envolvendo pacientes
oncolégicos, no entanto esta forma de assisténcia ndo é recomendada apenas para esta especialidade médica,
sendo o objetivo principal deste artigo, realizar uma andlise e discussao de materiais publicados sobre comu-
nicacdo de mas noticias em cuidados paliativos que possam contribuir na assisténcia de familiares de pacien-
tes perinatais.

Para alcancar o objetivo proposto, utilizou-se como recurso metodolégico, a pesquisa bibliografica, rea-
lizado a partir da anélise de artigos e manuais publicados com o tema de comunicacdo de mas noticias e cui-
dados paliativos. Utilizaremos como referencial teérico norteador o Manual de Cuidados Paliativos, desen-
volvido pela Academia Nacional de Cuidados Paliativos (2012) e a obra literaria desenvolvida pelo Instituto
Nacional do Céancer (INCA) em parceria com a Sociedade Beneficente Israelita Brasileira Albert Einstein,
Comunicagdo de Noticias Dificeis: compartilhando desafios na atencao a satide (2010).

Como este artigo se propde a analisar a comunicacdo com os familiares de pacientes perinatais com pos-
sibilidade de tratamento paliativo, se faz necessario contextualizar com obras cientificas voltadas para este
publico especifico, sendo assim serd utilizado referéncias envolvendo temas ligados aos familiares de pacien-
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tes internados em unidade de terapia intensiva neonatal, a vivéncia do luto antecipatério pelos pais de pacien-
tes perinatais, experiéncias de gestantes com 6bito fetal e ma-formacao.

DESENVOLVIMENTO

A gestagdo é um momento de grandes mudancas fisicas e emocionais, ndo s6 para a gestante, mas para
todos os familiares e pessoas proximas a ela. Sdo grandes as expectativas em torno do bebé ideal, principal -
mente relacionadas a sua satde, que envolve nascer a termo (quando o parto é realizado entre a 37* e 42° se-
mana) e desenvolvimento intra-uterino dentro do esperado, sem ma formagdes ou doencas congénitas.

Conforme Debray, citado por Baseggio e outros (2017), a partir do momento que os pais tomam cons-
ciéncia da gravidez inicia-se o processo de idealizacdo do bebg, este por sua vez sera dono das melhores qua-
lidades, dotado de onipoténcia e perfeicdo.

Receber uma ma noticia como uma gestacdo de alto risco, a necessidade da interrup¢do, nascimento
prematuro, doengas cronicas e ma-formacdo do bebé, geram nos familiares grande angustia, ansiedade e
medo da morte do filho, o que acaba por levar os genitores a um luto antecipatério do bebé ideal, uma vez
que tais noticias vao contra as expectativas anteriores dos pais.

Neste cendrio de perda intensa e instabilidade emocional, temos a equipe multidisciplinar que da a as-
sisténcia de natureza fisica, mas também psicossocial e espiritual. Para que este atendimento ocorra de ma-
neira eficiente a comunicacdo humanizada deve partir de todos os profissionais envolvidos no atendimento
ao paciente, sendo essencial para um bom relacionamento entre os genitores e equipe.

E recorrente dentro dos atendimentos realizados aos genitores de pacientes perinatais internados em
UTTI Neo a dificuldade em aceitar o prognostico. De acordo com Nazaré et. al, citada por Lemos e Cunha
(2015), as reacdes subsequentes a uma perda envolve a raiva, o estado de choque, dificuldades de concentra -
¢do, falta de memoéria, agitacdo, fadiga e choro, manifestacdes estas frequentes dentro de uma internagdo
hospitalar e que muitas vezes acaba por desgastar a relacdo entre a equipe multidisciplinar e os familiares do
paciente.

Tais autores discutem a perda ndo sé como sendo o 6bito em si, mas todo o processo que ocorre antes
dele se concretizar, muitas vezes identificado como luto antecipatério, que vai se construindo a partir das
mas noticias recebidas e a proximidade da terminalidade da vida do paciente.

Conforme orienta a ANCP (2012) utilizar técnicas e estratégias de comunicacado interpessoal pelos pro-
fissionais de satide é medida terapéutica comprovadamente eficaz, pois permite que os familiares comparti-
lhem seus medos, dividas e sofrimento, o que faz com que diminua o estresse e auxilie na compreensdo do

tratamento e aceitacdo da terminalidade do paciente.
CUIDADO PALIATIVO PERINATAL

O avango da tecnologia aplicada a medicina tem como consequéncia o prolongamento da vida mesmo
diante de doencgas graves adiando a possibilidade da morte, requisitada pelos familiares principalmente quan-
do se trata de uma interrupgao de um ciclo e a inversao da ordem natural da vida, como o 6bito de um recém-
nascido.

Muito se discute hoje sobre a distanasia e tratamentos que acabam gerando muita dor e sofrimento ao
paciente e seus familiares, sendo os cuidados paliativos indicado em doengas que ndo ha possibilidade de
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cura. De acordo com Iglesias e Krebs (2010), a decisdo por optar por este tratamento ndo cabe apenas ao
médico, mas também da equipe multidisciplinar e principalmente dos familiares envolvidos nos cuidados
com o recém-nascido.

Quanto ao tratamento paliativo neonatal as autoras expdem:

A integracdo dos principios de cuidados paliativos ao recém-nascidos e suas familias ndo
somente € possivel, como também necessaria. O tratamento da dor e de outros sintomas, o
suporte familiar e a otimizacdo da qualidade de vida de recém-nascidos criticos e suas fami-
lias, constituem aspectos basicos da assisténcia integral ao neonato, independentemente da

evolugdo clinica da doenca.

Conforme exposto pela ANCP (2012) é comum aos cuidados paliativos, independente da especialidade
médica que o paciente esta sendo assistido, os seguintes principios de atuagao:
¢ Alivio da dor e do desconforto;
* Reconhecer e aliviar o sofrimento psicossocial, incluindo os cuidados aos familiares e pessoas proxi-
mas ao doente;
* Reconhecer e aliviar o sofrimento espiritual/existencial;
* Comunicacgdo sensivel e empatica entre equipe multidisciplinar e familiares;
* Respeito a verdade e honestidade em todas as questdes que envolvem paciente, familiares e profissi-
onais;
* Atuacgdo sempre em equipe multidisciplinar, em carater interdisciplinar.
Para que tais principios se coloquem em pratica e sejam eficientes é de suma importancia o preparo do
profissional quanto as técnicas de comunica¢do mais adequadas para este contexto, pois tanto a linguagem
verbal ou ndo verbal fara parte da rotina do atendimento aos pais.

COMUNICACAO EM CUIDADOS PALIATIVOS PERINATAIS

A comunicacao é ferramenta vital para o atendimento a familia do paciente, é o meio pelo qual a equipe
multidisciplinar pode informar todos os procedimentos e cuidados que estdo sendo prestados, bem como a
maneira em que os pais podem interagir com os profissionais e expressar suas expectativas, emocdes, frustra-
¢oes e sofrimento.

Quando a comunicagdo nao flui de forma correta, tendo uma das partes com dificuldades em compreen-
der o que se deseja ser informado temos impacto negativo na relagdo entre o profissional de satde e os pais.
Conforme Fowlie e Jacskon (2007) afirma “a boa comunicacdo (honesta, clara e compassiva) é a base para
uma boa pratica de saide, enquanto que a ma comunicagdo gera insatisfacdo dos pais e aumento das suas re -
clamacodes”.

A indicacdo do cuidado paliativo pode acontecer durante a gestacdo ou durante internacdao do RN em
UTT Neonatal, a avaliacdo do progndstico de algumas condicdes é complexa o que torna dificil prever a evo-
lucdo para 6bito ou sequelas permanentes (IGLESIAS e KREBS, 2010).

Diante disto, a abordagem da equipe multidisciplinar aos pais que receberdo uma noticia que envolve a
impossibilidade da cura da doenca e a possibilidade do 6bito se torna um momento de tensdo para os profis-
sionais envolvidos e de grande impacto emocional aos familiares.
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Conforme Buckman (1984) e Carrapa (2010) a mé noticia é compreendida como qualquer informacao
que possa produzir alguma alteracdo nas perspectivas da pessoa sobre o seu presente e futuro, podendo gerar
um déficit cognitivo, comportamental ou emocional. Tais déficits podem perdurar por algum tempo apés a
pessoa ser informada.

No livro de comunicacdo de noticias dificeis do Instituto Nacional do Cancer (2010) se propde a utiliza-
¢do do “Protocolo SPIKES” para comunicacdo de mas noticias, esta estratégia foi desenvolvida por Robert
Buckman, reconhecido pelos seus trabalhos nesta area.

Abaixo vamos discorrer sobre as seis etapas que compoe o protocolo SPIKES e as orientacdes aponta-
das pelo seu autor Robert Buckman (2005). O protocolo possui adapta¢Ges para a comunica¢do de mas noti-
cias para adultos, criangas e adolescentes, neste caso, como sdao 0s pais do neonato que decidem sobre o seu
tratamento e recebem as informacdes, adaptaremos o protocolo para esta realidade.

1) Planejamento da entrevista: Consiste em rever os dados que fundamentam a ma noticia, realizar uma
autoavaliacdo com relacdo aos préprios sentimentos em transmitir a ma noticia, organizar o ambiente que re-
cebera os familiares tornando-o acolhedor, colocar-se disponivel.

2) Avaliar a percepcao dos familiares: Deve-se buscar compreender como os pais percebem a situagdo
médica do RN, o que ja foi dito sobre o quadro clinico, motivo dos exames realizados e seus resultados, ana -
lisar se ha 0 movimento de negacdo dos pais frente ao adoecimento e expectativas ndo realistas do tratamen -
to.

3) Obter o convite do familiar: Nesta etapa é discutida diretamente a condugdo do tratamento com o pa-
ciente e as informacoes que deseja receber e quais quer compartilhar com a familia, o que ndo se enquadra na
realidade neonatal.

4) Oferecendo conhecimento e informacdo ao familiar: Deve-se anunciar com delicadeza as mas noticias
que estdo por vir, dar tempo aos pais para se prepararem para escuta-las. Deve-se evitar linguagem cientifica
utilizando vocabulério adequado para o nivel de compreensdo dos familiares, considerando suas referéncias
sociais e culturais. Evitar a dureza nas palavras, informar gradativamente e questionar se estdo acompanhan -
do e compreendendo o que estd sendo dito. Focar no alivio dos sintomas e no acompanhamento solidério,
evitando desesperanca e desisténcia.

5) Abordando as emocGes dos pacientes fazendo uso de respostas afetivas: estimular a expressdao dos
sentimentos, preocupacOes dos pais frente ao impacto da ma noticia através do exercicio da escuta, observa-
¢do e expressando solidariedade.

6) Resumindo e tragando estratégias: Momento em que se resumem as principais questdes abordadas e
tracar um plano de tratamento para o futuro, é importante questionar os pais se estdo prontos para discutir o
tratamento, se aquele é o momento, compartilhar a responsabilidade na tomada de decisdo e avaliar o enten-
dimento da discussdo com o objetivo de prevenir expectativas que ndo condizem ao que foi exposto e com-
preenderem ao que se propGe o tratamento. Ser honesto respeitando a esperanca dos pais que o filho perma-
neca vivo.

No momento em que ocorre a interagdo entre familia e equipe de satide a empatia se torna um compo-
nente indispensavel da comunicacdo de mas noticias. Segundo Falcone (1999) a empatia se dd em duas eta-
pas no momento da comunicacdo: o primeiro quando o profissional da satide se empatiza e se propde a com -
preender a perspectiva e os sentimentos dos pais, se colocando no lugar deles naquele momento. A segunda
etapa ocorre quando se expressa aos pais o entendimento da sua vivéncia.
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A ANCP (2012) complementa as caracteristicas deste profissional que além da empatia devem buscar
expressar compaixao, afeto na relagdo com os familiares e demonstrar que o filho deles é parte importante de
um conjunto.

[...] para que estas necessidades sejam bem atendidas e o cuidado da vida seja bem-sucedi-
do, é necessario que os profissionais de saude resgatem a relacdo interpessoal empatica e
compassiva como base para suas acoes e condutas. Mais do que habilidades técnicas para
diagnosticar e tratar e além de informacoes sobre doenca e tratamento, os pacientes que vi-
venciam a terminalidade esperam que a relagdo com os profissionais de saude seja alicerca-
da na compaixao, humildade, respeito e empatia. E a implementacdo e sustentacdo, na prati-
ca, desses conceitos subjetivos, é possivel com o uso adequado de habilidades de
comunicacdo (ANCP, 2012).

O familiar busca na equipe multidisciplinar ndo s6 os cuidados de ordem fisica do paciente, mas também
o reconhecimento de que o mesmo tem compaixdo e empatia pelo sofrimento que esta vivenciando naquele
momento.

CONCLUSAO

Diante do exposto, conclui-se que os familiares de pacientes paliativos perinatais passam por grandes
mudangas no planejamento que haviam feito para o bebé desde que tomaram conhecimento da gestacao.

Tais mudancgas geram impactos significativos na esfera emocional, cognitiva e fisica dos pais do recém-
nascido, que passam a lidar com a perda do bebé que haviam idealizado como saudavel e que na realidade
nascera fragil, necessitando de suporte intensivo para conseguir sobreviver e com doencas que ndo sdo possi-
veis curar.

Sera através da equipe multidisciplinar que esta prestando atendimento ao neonato que os pais terdo no-
ticias do quadro do seu quadro de satide. Enquanto o paciente necessita de uma série de cuidados que reque-
rem técnicas (medicagOes, exames, equipamentos, etc.) os pais necessitam de cuidados da ordem emocional,
social e espiritual.

Dessa forma, observamos a importancia da comunicacdo empética entre os profissionais de saide e os
familiares do paciente, sera através dela que se estabelecera uma relacao de confianga que auxiliara os pais a
aceitar a doenga do bebé e conseguirem participar ativamente das decisOes relativas ao tratamento.

Constata-se que as publicacoes cientificas relacionadas a comunicagdo em cuidados paliativos para on-
cologia podem ser adaptadas para a especialidade perinatal. Devido a complexidade vivenciada pelos pais,
entendemos que a ma noticia é o termo que melhor se aplica para 0 momento em que se aborda o tratamento
paliativo ao bebé.

A aplicacdo do Protocolo SPIKES vem sendo indicado para estas situagoes, pois traz etapas com meto-
dologia clara para a sua aplicacdo, valorizando a comunicacdo empatica, a humanizacdo, planejamento e
principalmente respeito pelo familiar.

Para tanto, se faz necessario que a equipe multidisciplinar que esta envolvida nos cuidados de pacientes
paliativos perinatais esteja devidamente qualificada para utilizar desta ferramenta e que tenha as caracteristi -
cas pessoais necessarias para o atendimento de familiares que estdo em pleno sofrimento.
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