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Resumo

O ambiente da Unidade de Terapia Intensiva Neonatal caracteriza-se por constantes
expectativas de situagdes de emergéncia, onde o recém-nascido sera constantemente
submetido a procedimentos invasivos e sujeito a riscos de complicagbes e mudangas subitas no
estado geral. Diante disto, é frequente os familiares serem abordados pelos profissionais com
informagdes que poderao ser traduzidas como noticias dificeis. O ponto de partida desta
investigacao associa-se a racionalidade dos atores, aos contextos, situacdes e acontecimentos
gue emergem do processo de adoecimento do recém-nascido gravemente enfermo, delimitado
pelo problema de pesquisa: Que experiéncias e habilidades emergem do processo de
comunicacao de noticias dificeis entre profissionais e familiares na Unidade de Terapia Intensiva
Neonatal? A pesquisa teve como objetivo compreender habilidades, experiéncias e implicacoes
no processo de comunicagao de noticias dificeis no contexto da UTI Neonatal a partir das
concepgoes de profissionais de saude e maes de recém-nascidos de alto risco. Foi realizado
estudo exploratério descritivo com abordagem qualitativa. Para apreensao dos dados foi
utilizada entrevista aberta com analise dos dados por meio da Andlise Tematica. Participaram
da pesquisa 10 maes de recém-nascidos de alto risco internados na UTI Neonatal e 14
profissionais de saude com exercicio nesse servigo e que contemplaram os critérios de incluséo
definidos na pesquisa. Do processo de analise emergiram oito temas: Caracterizando noticias
dificeis no contexto da Unidade de Terapia Intensiva Neonatal; Dimens6es Qualificadoras para
a comunicagao de noticias dificeis em Unidade de Terapia Intensiva Neonatal; Ruidos do
processo da comunicagdo de noticias dificeis na Unidade de Terapia Intensiva Neonatal;
Sentimentos e reacées maternas e profissionais frente a comunicacao de noticias dificeis em
Unidade de Terapia Intensiva Neonatal; Vivenciando o processo de comunicagédo de noticias
dificeis em Unidade de Terapia Intensiva Neonatal, Estratégias maternas para acessar
informacdes sobre o filho na Unidade de Terapia Intensiva Neonatal; A comunicacao de Noticias
Dificeis em Unidade de Terapia Intensiva Neonatal: Quem e Onde?; A Dindmica das
Negociagbes no contexto da Unidade de Terapia Intensiva Neonatal. No tema Dimensdes
Quallificadoras para a Comunicacdo de Noticias Dificeis em Unidade de Terapia Intensiva
Neonatal emergiram dois subtemas: Estratégias Auxiliadoras no/para a Comunicacado de
Noticias Dificeis na Unidade de Terapia Intensiva Neonatal; Elementos Estruturais para a
Comunicagado de Noticias Dificeis na Unidade de Terapia Intensiva Neonatal. Os temas e
subtemas configuraram-se como elementos que emolduram o processo de comunicagédo de
noticias dificeis no contexto estudado, as vezes facilitando outras, limitando o cuidado ao recém-
nascido e a familia. Os participantes revelaram habilidades, saberes, medos, insegurangas e
necessidades para a comunicacao de noticias dificeis em terapia intensiva neonatal e trouxeram
algumas implicagbes para o cuidado em terapia intensiva neonatal das quais destaca-se:
Intervengbes que promovam confianga; reconhecer padrées de comportamento revelados nas
relacbes mae-bebé; optar pelo cuidado centrado na familia; manter, apoiar e incentivar a
participacdo materna no cuidado a crianca quando apropriado; ajudar a promover e fortalecer a
rede de suporte familiar; aumentar a probabilidade de padrdes de comportamento para o
desenvolvimento de vinculo/apego; cuidado sensivel ao ambiente e as necessidades especiais
das maes. Estas sdo algumas das assertivas que tornam necessario valorizar a tematica e,
sobretudo, a exigéncia de competéncias relacionais, interpessoais e comunicacionais nos
profissionais, a partir de uma perspectiva ampliada do cuidado e do cuidar que ultrapassa a
dimensao técnica e tecnolégica tao prevalentes em terapia intensiva.

Palavras-chave: Enfermagem. Terapia intensiva neonatal. Comunicagao. Noticias dificeis.
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Abstract

The environment of the Neonatal Intensive Care Unit is characterized by constant
expectations of emergency situations, where the newborn will be constantly submitted to
invasive procedures and subject to risks of complications and sudden changes in the general
state. Thus, it is frequent that family members are approached by health professionals with
information that can be translated as difficult news. The starting point of this research is
associated with the rationality of the actors as well as the contexts, situations and events that
emerge from the process of illness of seriously ill newborn, delimited by the following
research problem: What experiences and skills emerge from announcement process of
difficult news between professionals and family members in the Neonatal Intensive Care
Unit? The research intended to understand skills, experiences and implications in the
announcement process of difficult news in the context of the Neonatal Intensive Care Unit
(NICU) from the conceptions of health professionals and families. For this it was realized
descriptive exploratory study with qualitative approach. To find out information was used
open interview with data analysis from the Thematic Analysis. The study was consisted in a
corpus defined by 24 interviews in which involving 10 mothers of high-risk newborns
hospitalized in the NICU and 14 health professionals specialized in this service and
contemplated the inclusion criteria defined in the survey. From the analysis process were
extracted 1.359 units of sense that after organized and grouped, built eight themes:
Characterizing difficult news in the context of the Neonatal Intensive Care Unit; Dimensions
Qualifying for communication of difficult news in Neonatal Intensive Care Unit; Process noise
communication of difficult news in the Neonatal Intensive Care Unit; Feelings and maternal
reactions and professionals front communication of difficult news in Neonatal Intensive Care
Unit; Experiencing the process of communication of difficult news in Neonatal Intensive Care
Unit; Maternal strategies to access information about their child in the Neonatal Intensive
Care Unit; The Announcement of Difficult News in Neonatal Intensive Care Unit: Who and
Where?; The Dynamics of Negotiations in the context of the Neonatal Intensive Care Unit.
The theme Dimensions Qualifying for communication of difficult news in Neonatal Intensive
Care Unit two sub-themes emerged: Helpers Strategies in/ for communication of difficult
news in the Neonatal Intensive Care Unit; Structural Elements for Communication of difficult
news in the Neonatal Intensive Care Unit. The themes and subthemes, as a result of this
investigation, it is configured as elements that frame the process of communication of difficult
news in context studied, sometimes facilitating others, limiting the care to the newborn and
family. This dynamic movement that is health communication, the participants showed skills,
knowledge, fears, insecurities and needs for the announcement of difficult news in neonatal
intensive care. The themes, while groups of concepts, bring some clinical implications for the
care in the neonatal intensive care which include: interventions that promote trust; recognize
patterns of behavior revealed in the mother-infant relationship; opt for family-centered care;
maintain, support and encourage the maternal participation in child care when appropriate;
help to promote and strengthen the network of family support; increase the probability of
behavior patterns for the development of relationship/attachment; care sensitive to the
environment and the special needs of mothers. These are some of the statements that make
it necessary to value the theme and, especially, require relational, interpersonal and
communication skills among professionals, from an expanded perspective of care and caring
that goes beyond the technical and technological dimension so prevalent in intensive care.

Keywords: Nursing. Neonatal intensive care. Communication. Difficult news.
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1 INTRODUCAO

O ambiente da Unidade de Terapia Intensiva Neonatal (UTIN) caracteriza-se por
constantes expectativas de situacées de emergéncia, local onde o recém-nascido (RN) sera
constantemente submetido a procedimentos invasivos e sujeito a riscos de complicacdes e
mudangas subitas no estado geral. Diante disso, é frequente que os familiares sejam
abordados pelos profissionais de saude com informagdes que poderéo ser traduzidas como
mas noticias (PINHEIRO et al., 2009). Portanto, o diagnédstico de risco, o risco de morte, de
incapacidades, de agravamento do quadro clinico, de prognésticos, entre outras situagdes,
fazem parte do processo terapéutico e do cuidado em UTIN. No entanto, comunicar essas
situagdes a familia € um fendbmeno complexo, dificil e, muitas vezes, constrangedor, apesar
de corriqueiro, ao mesmo tempo que se revela como tarefa/a¢ao/atitude dos profissionais no
processo de cuidar.

Tal como aparece em Leitdo e Araujo (2012), a noticia dificil inclui situagdes que
constituem ameacga a vida, ao bem-estar pessoal, familiar e social, pelas repercussoes
fisicas, sociais e emocionais que acarretam. Desse modo, o termo noticia dificil designa
qualquer informacao transmitida aos familiares dos pacientes que implique alguma alteracéao
negativa na vida destes (LINO et al., 2011). Sob essa perspectiva, valorar como ma o tipo
de noticia ndo é o conteldo da mensagem em si, mas a experiéncia ou expectativa com
esse tipo de mensagem, bem como a forma do andncio, 0 momento em que ele sera feito e
as consequéncias que poderao produzir (MOCHEL et al., 2010).

Concomitante a estas questées, o Ministério da Saude institui, em 2003, a
Politica Nacional de Humanizacao, cujo eixo estruturante é a horizontalidade das relacées, o
vinculo e a escuta sensivel como estratégias para romper com o modelo biologicista e
técnico de atencdo a saude e da valorizagdo do outro como sujeito de direitos. Assim, os
avangos nos processos de cuidados refletem diretamente em mudancas na valorizagéo da
vida, quando sao considerados os valores morais, éticos e humanos (BRASIL, 2010),
condicdo que nos faz repensar o processo de anuncio da noticia dificil no contexto do
cuidado ao recém-nascido de alto risco.

Compreende-se que os profissionais sdo os primeiros destinatarios das noticias
dificeis, pois sdo 0s que acessam essa informacao por meio de resultados de exames, da
terapéutica e da evolugao clinica da doenga. Nessa perspectiva, os profissionais precisam
processar essas informagdes em curto espago de tempo e comunica-las a familia. Além das
questoes referentes as patologias, os profissionais se deparam com situacdes rotineiras
que, na verdade, sdo noticias dificeis, como, por exemplo: extubacao acidental, perda do
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acesso venoso, retardo nos processos de apoio terapéutico, morte do recém-nascido, falta
de algumas medicacdes, reducao da equipe de trabalho em decorréncia de faltas, licencas e
férias, quebra de vinculos com a equipe e com a familia, além de condicées sociais e
emocionais desta. Portanto, os profissionais experimentam elevada carga de noticias
dificeis. Sao situacdes que revelam a énfase da Politica Nacional de Humanizacéao traduzida
como produto de transformagdes reais em sujeitos e servigos (NERI; PITOMBO, 2010), que
sugerem produzir ambientes transformadores das praticas de saude, assim como de
sujeitos e coletivos.

Logo, vivenciar cotidianamente essas situagbes na UTIN, altamente
intensificadas por tratar-se de criangas, e por gerarem sofrimento para a familia e para os
profissionais, associados aos niveis crescentes de adoecimento, sédo caracterizadas como
extremas. Quanto ao ultimo aspecto, ressalta-se que as experiéncias vivenciadas pelos
profissionais no processo do cuidar do recém-nascido (RN) de alto risco s&o, na maioria das
vezes, mantidas na sua intimidade e que raramente sdo compartiihadas nos espagos
institucionais, restringindo-se, via de regra, a confidéncias com amigos mais préximos. Na
convergéncia do acima referido, os profissionais sao “desafiados nas suas competéncias e
isolados nas suas responsabilidades individuais” (PENELLO; MAGALHAES, 2010, p. 31) e,
assim, vivenciam esses limites no ambito privado, tendo um modo peculiar de vivencia-los.

Destaca-se ainda nessa problematica, o pouco preparo dos profissionais para
comunicacgao de noticia dificil aliado ao suporte emocional das familias, o que pode gerar
silenciamentos, comunicacées abruptas de diagndsticos, prognésticos, condutas
terapéuticas, entre outras, com sérios prejuizos a relagao terapéutica entre profissionais e a
familia. Tais circunstancias desencadeiam reacdes de enfraquecimento e inseguranca
permeadas pelas significacoes atribuidas aos momentos vividos (PINHEIRO et al., 2009)
tanto por profissionais como pelos familiares.

Dessa maneira, na comunicagdo da noticia dificil, os profissionais sdo atores
gue agem tendo em conta suas proprias percepgdes, concepgdes e, por isso, definem e
determinam intencionalidades e praticas. Portanto, o ponto de partida desta investigacéao
associa-se a racionalidade dos atores, assim como aos contextos, situagbes e
acontecimentos que emergem do processo de adoecimento do RN em UTIN e das praticas
de cuidado que envolve o RN, a mée e a familia.

Com base nessas reflexdes, 0 objeto desta pesquisa delimita-se pela tematica
da noticia dificil no contexto da UTIN e pelas experiéncias vivenciadas pela pesquisadora
como Enfermeira assistencial nesse nivel de atencdo a salude e ainda por todas as
mudancas ocorridas em defesa da humanizagéao das praticas e da valorizacdo da vida, que
envolve tanto processos e atitudes pessoais como a gestdo do trabalho. Sao

vivéncias/experiéncias que induziram a elaboracdo dos seguintes questionamentos: Que
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habilidades relacionais e comunicacionais qualificam e humanizam o processo de
comunicacgao de noticias dificeis? Estao os profissionais reproduzindo respostas a que estao
habituados face a situagdes cotidianas do processo de cuidado do RN na UTIN? Como
profissionais e familias lidam com suas experiéncias e sofrimentos relativas a noticia dificil?
Tais questionamentos definem o problema de pesquisa a ser investigado: Que
experiéncias, implicacoes e habilidades emergem do processo de anuncio de noticias
dificeis entre profissionais e maes na UTIN?

Preocupar-se com a tematica da noticia dificil em UTIN é, pois, aproximar-se da
proposta da Politica Nacional de Humanizagdo, compreendendo-se que “humanizar é poder
propiciar mudangas concretas em todos os envolvidos nas praticas de saude, mudangas
gue se operam tanto nos sujeitos como na gestao do trabalho” (NERI; PITOMBO, 2010, p.
48). Ademais, é uma questdo que envolve a interagdo, ou, por outro lado, a dissociagéo
entre o curar e o cuidar. E também uma questdo que aproxima os sentidos do cuidado pela
ética, pela responsabilidade, pelo respeito e pela dignidade, caracterizados como
importantes operadores do cuidado humano.

Desse modo, a proposta de pesquisa aqui apresentada, além de fazer
ressonancia com a Atencao Humanizada ao RN de alto risco, alia-se aos atuais esforgos da
UTIN/Universidade Federal do Maranhao (UFMA) para qualificar a comunicagao de noticias
dificeis e alcanca-la nas praticas assistenciais ao RN e a familia.

O problema de pesquisa revela a énfase na valorizacdo das relacoes
profissionais com a familia, defendendo que chegar a compreendé-lo podera viabilizar que o
servico e os profissionais adotem um curso mais sensato para a acao. Ha ainda a
perspectiva de que esta investigacdo conduza a uma nova concepc¢ao sobre a tematica,
assim como um novo modo de pensar e agir, pois as “teorias afetam a pratica” (SKINNER,
2003, p. 6). Espera-se, finalmente, que a pesquisa possa gerar necessaria articulagdo com
0s processos de trabalho e da gestédo do servico em UTIN, visando atender as necessidades
de profissionais e familias.
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2 OBJETIVO

Compreender habilidades, experiéncias e implicacbes no processo de
comunicagao de noticias dificeis no contexto da UTI Neonatal do Hospital Universitario da
Universidade Federal do Maranhao, a partir das concepcdes de profissionais de saude e

maes de recém-nascidos de alto risco.
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3 MARCO CONCEITUAL

Com o objetivo de dar sustentacao tedrica ao objeto da investigacdo, definido
como experiéncias, habilidades e implicacbes do processo de comunicacdo de noticias
dificeis em UTIN, buscou-se desenvolver o marco conceitual a partir dos temas:
comunicagdo, comunicagao em saude, comunicagdo verbal e ndo verbal, principios éticos

como norteadores da comunicagdo em saude e comunicacao de noticias dificeis.

3.1 COMUNICACAO

A palavra comunicagéo se origina do latim communicare, que significa comunicar e
pressupde o entendimento entre pelo menos duas partes envolvidas (SILVA, 2011). A
comunicagao, para Santos et al. (2011, p. 960)

€ um ato inerente ao ser humano que envolve o compartiihamento e a
compreensao de mensagens enviadas e recebidas entre dois ou mais
individuos, pelo qual eles se relacionam, influenciam e podem modificar a
realidade em que estdo inseridos.

Mas, o termo comunicacao pode ser definido de varios modos, a depender do
contexto, de modo que, genericamente, € compreendido como qualquer situagdo em que
pelo menos duas pessoas dialogam entre si (PRIMO; GARRAFA, 2010); apresenta-se como
atividade humana basica e como condi¢édo indispensavel para a vida humana. Isso porque,
no contexto da troca continua de experiéncias que caracterizam a vida social, 0 homem se
comunica com objetivos diversos, como, por exemplo, informagdes, de maneira a gerar
mudangas de comportamento, assim como ensinar e discutir os mais variados assuntos
(SOARES et al., 2009).

Conforme Martinez, Tocantins e Souza (2013), a comunicagdo é um fio
condutor nos encontros entre seres humanos - sujeitos da atencdo e sua familia,
reconhecidos como aqueles que pensam, sentem, agem e reagem a todo um contexto
assistencial.

Assim, é legitimo afirmar que a comunicacao é um dos fundamentos da vida em
sociedade, por meio da qual se constituem e se legitimam as rela¢des sociais, 0 saber
disponivel nas interacdes e o processo de socializagdo que gera as identidades individuais
(OLIVEIRA et al., 2009). Como ato social, o fendmeno comunicativo envolve um conjunto de
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processos, dentre os quais, a informacao e os significados que os individuos atribuem ao
contetdo informado. Essa condicdo caracteriza a comunicacdo como processo dinamico
que envolve a subjetividade dos envolvidos, pois os significados que os sujeitos atribuem ao
conteudo das informacdes sdao do campo das emocodes, dos sentimentos e, portanto,
apreendidos, capturados e entendidos de um modo muito particular.

Sob essa perspectiva, Oliveira et al. (2010) nos ajudam a compreender a
comunicagdo como processo complexo, no qual ocorrem trocas de ideias e emogdes que
influenciam o comportamento e as atitudes das pessoas, além de ser influenciado pelo
ambiente que as envolve: a cultura, a historia de vida, as crengas e seus valores e ainda
fatores como conteudo e linguagem.

A comunicacdo € também uma forma de doar algo ao outro; de partilhar,
compreender, aceitar e estar atento ao outro, caracterizando-se como processo que permite
ao individuo compartilhar suas vivéncias e experiéncias pela interagdo constante e continua
(NIEWEGLOWSKI; MORE, 2008; STEFANELLI; CARVALHO, 2012). Nesse processo, o ato
comunicativo pressupde a existéncia de um emissor, um receptor e de algo a ser
comunicado, que constitui a mensagem. Por isso, tanto o receptor quanto o emissor
influenciam esse processo, assim como 0 meio que os circunda (contexto), de modo que
nem sempre o que € emitido (a mensagem) é recebido e, mesmo quando recebido
(decodificado), muitas vezes o sentido e a intencdo originais com que foi emitido ndo sao
captados ou assimilados plenamente (BRASIL, 2010).

Por essas caracteristicas, o0 que se comunica é um acontecimento, um encontro;
nao é algo preexistente a comunicacao, mas algo criado no instante da comunicacao. Dessa
maneira, toda comunicacado tem duas partes: a primeira € o contetdo, a informacao que
queremos transmitir; e a segunda, o que estamos sentindo ao nos comunicar com outra
pessoa (SILVA, 2011).

Nessa linha de raciocinio, Stefanelli (2005, p. 29) comenta que

[...] ha sempre alguém (emissor) com uma curiosidade, necessidade de
transmitir ou saber algo ou um conteldo (mensagem) que precisa ser
esclarecido, dito para outra pessoa. O emissor sente-se, entdo, estimulado
a iniciar um contato interpessoal e pensa como fazé-lo (codificagdo) e como
envia-lo (canal) a fim de tornar comum o contetdo de sua informagéo ou
ideia para a outra pessoa (receptor). Este, por sua vez, reagird a mensagem
recebida apresentando sua reacgao (resposta).

Entdo, para se realizar qualquer evento comunicativo necessita-se de uma
informagao, que constituira a mensagem, no entanto, ndo é suficiente. Outrossim, vale

destacar que comunicagdo ndo € sinbnimo de informagcdo, uma vez que a informacao

implica um contexto de escolha dado, cabendo ao sujeito aceita-lo e obedecer-lhe. A
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comunicagao permite ao sujeito utilizar a sua prépria experiéncia para fazer julgamentos a
respeito da informacéao (SILVA, 2011). Essa assertativa, Hudiger (2011, p. 26) explicita que:

a comunicacao envolve de certo o transporte de informagdes, mas isso nao
significa que o conteudo delas permanega inalterado durante todo o
processo, na medida em que a prépria identidade do receptor se modifica
ao receber as mensagens. Os processos comunicativos se constituem, por
conseguinte, processos em que ndo somente se produz a alteridade, como
se transforma a prépria identidade dos participantes.

Em outros termos, o que é comunicado ndo se restringe a palavra, sendo
necessaria uma conjugacao de diferentes conceitos, tais como atengéo, disponibilidade,
entrega, carisma, calma e altruismo (BARBOSA; GALRICA NETO, 2006). Sao condi¢oes
gue sugerem que a comunicagao pressupde o dominio sobre a intengdo, a emogao e o que
se pretende dizer ao se aproximar do outro. Nessa diregdo Silva (2011) refere que toda
comunicagao envolve um sentimento, isto é, o que sentimos quando ficamos diante do
outro; o que sentimos quando ficamos diante daquela pessoa e diante da informagao que
temos a comunicar.

Sousa (2009) acrescenta que comunicar de forma eficiente exige do ser humano
um conjunto de caracteristicas, as quais necessitam ser exploradas ao maximo para garantir
uma percepcao e um retorno positivo, quer do que é transmitido, quer do que ele proprio
transmite. Logo, para que a comunicagdo aconteca de fato, as mensagens precisariam
ser/ter: objetivas, curtas, simples e de facil compreenséao; linguagem apropriada ao nivel de
compreensao dos receptores, a faixa etaria, ao género, a etnia, entre outros aspectos;
contextualizadas, para que o receptor se sinta realmente participando da comunicagéo e
acredite que faz parte deste processo inclusivo; apelo visual, sensorial e emocional para
facilitar a abertura, a confianga, a honestidade e a coopera¢cado do emissor com o receptor;
adaptadas a realidade do receptor (0 que envolve aspectos socioecondmicos do publico,
além da capacidade fisica de receber determinada mensagem); criativas, ousadas e
inovadoras (CAETANO;GARRAFA, 2014). Sdo condigdes que sugerem que a comunicagao
eficaz exige dos envolvidos desenvolver habilidades e adotar atitudes e posturas para
viabiliza-la especialmente no contexto da saude e das praticas de cuidado.

3.2 COMUNICACAO EM SAUDE

A comunicacao em saude é descrita como ferramenta indispensavel por meio da
qual os profissionais dessa area e seus usuarios trocam informagdes. Ademais, €

instrumento basico na constru¢cdo de estratégias para alcangar o cuidado humanizado,
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como, por exemplo, a utilizagdo de linguagem acessivel e a valorizagdo da escuta atentiva
(MORAIS et al., 2009). Por estes argumentos justifica-se a sua importancia, ao mesmo
tempo em que Minayo e Afonso (2013) a apontam como ferramenta que merece a mesma
atencao dada aos aspectos biomédicos por parte dos profissionais.

Para Jones e Watson (2009), a comunicacao em saude é uma estratégia-chave
para informar o publico e os préprios profissionais de saude com relagao as preocupagodes e
responsabilidades em saude. Nessa perspectiva, a comunicagédo define-se como tecnologia
leve, que envolve todo o processo de cuidado em saude (RODRIGUES; RABELLO, 2010) e,
como tal, ela é imprescindivel para mediar de forma humana todos os artefatos que se
interpdem entre o profissional, os usuarios e seus familiares (MINAYO, 2011). Por isso ndo
se restringe somente a transmissdo de informagdes. A comunicagao pressupde, de maneira
bastante enfatica, o entendimento entre os sujeitos, levando em consideragdo o ponto de
vista e os saberes dos usuarios, propiciando o compartilhamento de responsabilidades nos
cuidados e ampliando sua capacidade de fazer escolhas (MITRE; DESLANDES, 2009).

No entendimento de Fumis (2010), a comunicagdao é uma parte importante do
cuidado em saude e esta relacionada as decisdes a serem tomadas e a qualidade de vida
das pessoas envolvidas. Dai ter sido valorizada nas relagcdes entre os profissionais e os
usuarios dos servicos de atencao a saude, de forma a possibilitar a todos o entendimento e
a satisfacdo, bem como a harmonia institucional (SANTOS; BERNARDES, 2010). Sob esse
€escopo, a comunicacao se apresenta como instrumento valioso para o cuidado genuino,
auxiliando na descricdo e na compreensao da experiéncia vivida pelos seres humanos em
processo de adoecimento, a partir de uma interacéo efetiva entre estes e os profissionais de
saude (MORAIS et al., 2009).

No contexto da saude, Muller (2009) afirma que a comunicagdo possibilita
beneficios dentre os quais a adesdo ao tratamento e o sucesso deste, maior confianga na
equipe profissional e a redugédo do nivel de ansiedade de pacientes e familiares. Diante
disso, ndo esta direcionada somente para a diade assistente-assistido, mas envolve uma
variedade de profissionais da equipe interdisciplinar que integram a rede de servicos de
saude. Assim, o fenbmeno comunicativo é responsabilidade de toda a equipe, devendo ser
assumido como um processo em prol do doente e sua familia (PIMENTA; MOTA; CRUZ,
2006). Mas, para que isso ocorra, a comunicagao no contexto de saude deve se adaptar as
capacidades cognitivas, ao nivel cultural e educacional, bem como as necessidades
individuais, emocionais, sociais, culturais e linguisticas do usuario, da sua familia e do
ambiente no qual estao inseridos (RAMOS, 2008).

Sob esse escopo, a comunicacdo determina e estabelece as relacdes
interpessoais, e segundo Zoboli et al. (2011), pode potencializar ou enfraquecer as agdes no

que se refere a humanizacao e a ética na assisténcia. Dessa forma, a comunicacéao eficaz é
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instrumento fundamental de apoio emocional favorecendo a qualidade no atendimento e na
prestacao do cuidado seguro (PEDRO; FASSARELLA; CRUZ, 2012) e é estratégia basica
para a humanizagcao da assisténcia, que consiste em perceber cada ser humano como um
individuo Unico, com necessidades especificas; busca o exercicio de sua autonomia e
facilita o dialogo aberto entre quem cuida e quem é cuidado (MORAIS et al., 2009). Em
suma, a comunicacao efetiva reduz a ocorréncia de erros, evita falhas e interpretacdes
erradas, o que resulta na melhoria da assisténcia prestada ao usuario (STEFANELLI;
CARVALHO, 2012).

Ainda no campo da saude, quando ha comunicacdo de qualidade entre
profissionais e usuarios, estes se sentem mais motivados e encorajados a questionar e
esclarecer davidas, reduzindo o sofrimento e a ansiedade (MULLER, 2009). Entretanto, para
uma comunicagdo eficaz, Jacobsen e Jackson (2009) descrevem a empatia, a
compreensao, o interesse e o desejo de ajuda como elementos indispensaveis para
desenvolver um ambiente de conforto emocional, de maneira a proporcionar a usuarios e

profissionais condi¢ges para a comunicagao em saude.

3.3 COMUNICACAO VERBAL E COMUNICACAO NAO VERBAL

Para Silva (2012), no processo de comunicagdo deve haver participacao tanto
da linguagem verbal quanto da ndo verbal, uma vez que o processo deve envolver nao
apenas palavras, mas também gestos, expressdes faciais e corporais, pois 0 modo como
ela ocorre influencia o comportamento das pessoas envolvidas. Portanto, utilizar
conscientemente a comunicag¢do verbal e ndo verbal proporciona qualidade na relagéo e
favorece um ambiente agradavel e acolhedor (PEREIRA et al., 2009). Considerando que o
processo de comunicacao é sempre permeado pela dimensao verbal e nao verbal trata-se
de um processo ativo, de atencao e de escuta ativa (ANDRADE; LOPES; COSTA, 2013).

Por sua vez, a comunicacao verbal permite realizar entrevistas, informar algo
diretamente aos interlocutores e relaciona-se com a linguagem falada, que podera ser
formal ou informal. A palavra pode transmitir informacéo, opinido, sentimentos e emocoes
que permitem desenvolver relacdes entre as pessoas de modo significativo e harmonioso.
Porém, € insuficiente para caracterizar a complexa interacao que ocorre no relacionamento
humano. E necessério qualifica-la e dota-la de um componente emocional, sentimental,
agregando-lhe valor para que seja possivel perceber e compreender ndo sé o que significam

as palavras, mas também o0s sentimentos implicitos na mensagem, depreendendo os
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by

elementos mais sutis subjacentes a ela (SILVA, 2011). Na opiniao de Araujo, Silva e
Puggina (2007), até mesmo o siléncio é significativo e pode transmitir inGmeras mensagens
em determinado contexto.

Em face disso, na comunicacdo verbal, o emissor deve se preocupar com a
mensagem e o canal por meio do qual ira emiti-la para que o receptor obtenha uma
compreensao correta e adequada dela. Os profissionais, em interagdo com pessoas e
grupos, devem refletir e se exprimir de maneira a serem compreendidos e fazerem com que
o interlocutor aceite o que esta sendo transmitido. Devem escolher uma linguagem simples
e clara, ajustada as circunstancias e adaptada as possiveis reagdes das pessoas (SILVA,
2011).

Convém salientar que existem trés grupos de técnicas de comunicacao verbal: a
expressao, a clarificagdo e a validagdo (DAMASCENO et al.,, 2012). No ambito da
expressao, alocam-se estratégias que permitem a expressado verbal de pensamentos e
sentimentos, facilitando sua descrigao e possibilitando a exploracdo de areas problematicas
para o individuo. No grupo da clarificacao, destacam-se estratégias que ajudam o individuo
a compreender ou clarificar as mensagens recebidas, uma ideia, um gesto ou um
comportamento. E, finalmente, no campo da validagcao, estdo as expressdes que tornam
comum a significacdo do que € expresso, assegurando a compreensdao da mensagem
recebida (SILVA, 2011). Essas técnicas de comunicagéo verbal permitem criar uma rede de
conexao que torna a comunicacéao efetiva, possibilitando a compreensdo entre os sujeitos
(ZOBOLI et al., 2011).

Em geral, é atribuida maior relevancia a comunicacao verbal expressa pela
linguagem falada ou escrita. Contudo, a comunicacdo nao verbal exerce fascinio sobre a
humanidade desde seus primordios, envolvendo todas as manifestagbes de comportamento
nao concretizadas por meio de palavras, como gestos, expressdes faciais, orientagbes do
corpo, posturas, distancia entre os interlocutores e organizagdo dos objetos no espaco
(PETERSON; CARVALHO, 2011). Além disso, pode resgatar a capacidade do profissional
de perceber os sentimentos do usuario e familiares do paciente, suas duvidas e dificuldades
de verbalizagdo (SOUZA et al., 2009).

Conforme Silva (2011, p. 119), a comunicagado nao verbal qualifica as relagées,
podendo completar a comunicagdo verbal na emissdo da mensagem, e se ndo houver
percepcao dos profissionais quanto a comunicagao nao verbal, “é possivel que toquem sem
sentir, olhem sem ver e escutem sem ouvir, caso nao deem importancia a essa modalidade
de comunicagdo”. Santos et al. (2014) reafirmam que é imprescindivel a valorizagdo do
processo de comunicacdo ndo verbal, uma vez que esta se constitui instrumento que

permite a realizagdo cuidado humanizado.
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Vale ressaltar que a comunicacdo ndo verbal abrange aproximadamente 93%
das possibilidades de expressdo, num contexto de interacdo social, e 0os sinais ndo verbais
podem ser utilizados para complementar, substituir ou contradizer a comunicacao verbal e
também para demonstrar sentimentos (SILVA, 2012). Os tipos de sinais nao verbais durante
uma interacao de pessoas envolvidas no processo de comunicagao, conforme Silva (2011) e

Ramos e Bortagarai (2012), sdo: a paralinguagem, que compreende os siléncios, a

entonagdo, a velocidade e o timbre de voz utilizados; a cinésica, que diz respeito a
aparéncia fisica, as condigdes ambientais, além dos gestos, das expressdes faciais e das
posturas corporais; a proxémica, que se refere ao espago pessoal, ao territorio fisico e a
posi¢ao e distancia corporal mantida entre os interlocutores. Estuda o significado social do
espacgo influenciando o relacionamento interpessoal; e a tasécica, que considera 0s
aspectos comunicacionais referentes ao toque que deve estar presente em todas as ac¢oes
assistenciais com a finalidade de demonstrar carinho, empatia, seguranca e proximidade na
relagéo dos sujeitos.

3.4 PRINCIPIOS ETICOS COMO  NORTEADORES DA
COMUNICACAO EM SAUDE

O enfoque das questdes relativas a conflitos éticos em comunicacédo passou a
ser norteado pelos principios da bioética que direcionam as discussdes, as decisdes, 0s
procedimentos e as acdes relacionados a problemas morais e normativos na esfera
biomédica (VASCONCELOS et al., 2013).

De maneira geral, a Bioética se fundamenta em quatro principios: autonomia;
beneficéncia; ndo maleficéncia; e justica. Esses principios implicam uma fusdo de
conhecimentos cientificos e o desenvolvimento de competéncias bioéticas, configurando-se
como requisito indispensavel para o exercicio eficiente e de habilidade especifica no campo
das ciéncias da saude (OLIVEIRA; SILVA, 2010).

O principio da autonomia diz respeito a liberdade do individuo, a capacidade da
razao de impor 0s proprios interesses as instancias da natureza humana. A autonomia €
concebida como a capacidade da pessoa de tomar decisdes sobre a sua vida, sua saude,
sua integridade e suas relagdes sociais (VASCONCELOS et al., 2013).

Segundo Morais (2010, p. 291), semanticamente, autonomia é derivado do
grego autos, que significa ao mesmo tempo “0 mesmo, ele mesmo, e por si mesmo, e

nomus, que significa compartilhamento, lei do compartilhar, uso, lei.” Nesse sentido, o
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principio da autonomia engloba o reconhecimento de uma acao fundamental de assegurar
igualmente aos usudarios dos servicos de saude a liberdade de decisdo sobre os
procedimentos necessarios a manutencao do seu bem-estar, bem como a informacéao sobre
o seu estado de saudde. Inclui, também, obrigacbées especificas, como a veracidade, o
respeito a privacidade e a protecdo da informacao confidencial. Do mesmo modo, a
obtencdo do consentimento livre e esclarecido antes de intervenc¢des também é denotado
como uma expressao do principio da autonomia (ZOBOLI et al., 2011).

Santos, Leon e Funghentto (2011) referem que o principio da beneficéncia se
fundamenta no agir com preceitos do bem, como obrigagdo moral dos individuos de agirem
em beneficio do outro, maximizando as vantagens e minimizando os riscos potenciais e
eliminando males ou danos que possam atingir interesses importantes e legitimos do outro.
Nos cuidados a saude, o profissional, para exercer o principio da beneficéncia, deve se
utilizar de todos os seus conhecimentos e habilidades profissionais em beneficio do
paciente.

O principio da nao maleficéncia, conforme Brasil (2010), consiste em n&o
provocar qualquer dano a alguém, ou seja, evitar todo tipo de prejuizo, sendo que mesmo
um ato que nao beneficie pode ser eticamente positivo, desde que praticado com o fim de
evitar algum dano. E entendido como a obrigacdo do profissional de intencionalmente nao
infligir nenhum mal ao seu paciente. A nao maleficéncia difere da beneficéncia pelo fato de
envolver abstencado, negacao, passividade, enquanto o principio da beneficéncia requer
acao.

E o principio da justica significa dar a cada pessoa o que lhe é devido, segundo suas
necessidades (COELHO; ALMEIDA; LIMA, 2013). Cumpre assinalar, segundo Neves e
Siqueira (2010), que o principio da justica estabelece como condigdo basilar a equidade,
gue poderia ser evidenciada como a obrigagéo ética de tratar cada individuo conforme o que
€ moralmente correto e adequado.

3.5 COMUNICACAO DE NOTICIAS DIFICEIS

O termo noticias dificeis se refere a “toda informacao que envolva uma mudanga
drastica e negativa na vida da pessoa e na perspectiva do futuro” (PEREIRA, 2005, p. 34),
qualquer informacao que afete seriamente e de forma adversa a projegéo do individuo para
o seu futuro (BUCKMAN, 2005). Portanto, as situagdes que acarretam noticias dificeis sao
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aquelas que produzem sentimento de desesperanca e ameaca ao bem-estar fisico ou
mental do individuo (BRASIL, 2010).

Segundo Silva (2012), nao existe uma definicao Unica que reflita todas as
situagdes de noticias dificeis. Cada processo de comunicagao exige uma técnica adequada
ao seu conteudo, de modo que a eficacia do processo de comunicagcdo depende da
flexibilidade para utilizar a técnica adequada em cada circunstancia.

Ademais, a comunicacdo de noticias dificeis relaciona-se as situagdes de
anuncio do diagnéstico de doenga avangada com prognostico reservado; a comunicagao e a
atencao a graves sequelas dos tratamentos, tais como mutilagdes, prejuizo de fungdes e
suas consequéncias na perda de qualidade de vida (prejuizos nas relagdes afetivas e
profissionais, perda do referencial de autoimagem e rebaixamento da autoestima); e a
comunicagao de esgotamento dos recursos de cura atual e a preparagao para cuidados
exclusivamente paliativos (FERNANDES; SANTOS; SOARES JUNIOR, 2009; BRASIL,
2010). No entanto, todas essas circunstancias fazem parte do cotidiano das préaticas dos
profissionais de saude, constituindo-se constante possibilidade para os mesmos. Sabe-se
que o profissional de saude, em seu cotidiano, lida com situagdes de sofrimento, tendo a
morte como elemento constante e presente (KOVACS, 2010). E, dependendo do significado
que esta apresente, tanto para quem transmite a sua ocorréncia quanto para quem recebe a
noticia desse fato, pode se relacionar com as questdes concernentes ao ciclo da vida e a
terminalidade (BRASIL, 2010).

Assim, no campo de saude e do processo e adoecimento, a comunicacao de
noticias dificeis perpassa todo o periodo de hospitalizacdo. Por isso, € uma questao
complexa, que pode estar relacionada ao momento do diagndstico e do progndstico. Pereira
(2009) e o Instituto Nacional do Céancer (BRASIL, 2010) advertem que nesse processo de
comunicagao, o profissional de saude é o primeiro a receber a noticia dificil, o primeiro
destinatario, e a quem cabe a dificil tarefa de comunica-la aos familiares. Definem também
que esses profissionais sdo os protagonistas das noticias dificeis, pois, além de planejarem
e gerirem esses momentos tém que administrar seus préprios medos e estar preparados
para aceitar as reag6es dos familiares dos pacientes.

Logo o ato de comunicar uma noticia dificil exige do profissional de saude uma
aprendizagem e treino constantes, que os capacite a responder adequadamente as
necessidades efetivas daqueles a quem os cuidados sao dirigidos. Diante disso, ha a
necessidade de os profissionais se questionarem quanto a maneira como irdo dividir essas
informagbes com as pessoas envolvidas, assim como de se informarem sobre o que o
familiar do paciente sabe sobre o diagndstico e o prognéstico (BRASIL, 2010). Para tanto,
os aspectos humanisticos e cientificos devem ser conhecidos e considerados por quem
realiza a comunicagao (DESTEFANI; BONAMIGO, 2010).
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Por outro lado, a comunicagao de noticias dificeis € uma tarefa multidisciplinar,
que requer a participacao ativa de uma vasta gama de profissionais de saude, os quais
devem trabalhar em equipe. Isso significa que o individuo ndo estara sozinho, mas fara
parte de um grupo € ao mesmo tempo dependera do grupo e vice-versa (ALVES, 2009).
Pennafort et al. (2013) afirmam que é imprescindivel o desenvolvimento de habilidades
comunicacionais entre o0s profissionais de saude, visto que estas possibilitam o
desencadeamento de relagdes interpessoais com qualidade.

Nessa direcdo, o exercicio da interdisciplinaridade é fundamental para a
efetividade da comunicacdo de noticias dificeis. Ao ser realizado pelo conjunto dos
profissionais de saude, esse processo enriquece o cuidado no momento da comunicagao.
Cada palavra, cada gesto deve ser interpretado de forma significativa e responsavel,
devendo ser construido, além da préatica, pela teoria da comunicagdo interdisciplinar
(PERDICARIS, 2009). Dai que, para iniciar o processo de comunicag¢ao de noticias dificeis,
o profissional deve passar por uma preparagdo, comegando pelo desenvolvimento da
habilidade de saber ouvir e de fazer contato com a experiéncia singular do outro,
valorizando e aprimorando a capacidade de empatizar com aquele que sofre (BRASIL,
2010). Nogueira Filho (2010) também assevera que existem estratégias de comunicacao
eficazes como garantia dos principios morais e éticos, que ajudarao a prevenir conflitos e a
facilitar a tomada de decisdo conjunta.

Essa medida podera ser facilitada se for vista como uma técnica inerente as
profissdes da area da saude, que requer pericia e prudéncia consideraveis. Nesse sentido,
as mas noticias devem ser partilhadas e ndo somente informadas, permitindo ao paciente
e/ou a familia colocar questdes, sendo guiados para a verdade (PEREIRA, 2009; PEREIRA;
MENDES; FORTES, 2013).

Portanto, saber compartilhar uma noticia dificil € uma arte que, como toda arte,
exige uma aprendizagem (BRASIL, 2010). Para isso, ha disponiveis na literatura varias
estratégias para sistematizar a comunicagdo de noticias dificeis visando, sobretudo, ao
aperfeicoamento do processo no anuncio, assim como a redugao e ao controle do impacto
desse tipo de noticia. Para Pereira (2009), ter um plano de agao fornece uma estrutura para
ajudar e apoiar os envolvidos no anuncio de noticias dificeis. Dentre as estratégias, destaca-
se o protocolo SPIKES, criado por Buckman em 1992, que se tornou conhecido pela sigla
Setting up; Perception; Invitation; Knowledge; Explore emotions; Strategy and sumary
(SPIKES), o qual descreve seis passos expressos pelas iniciais da sigla em inglés: Setting
up (= elevacdo ou estabelecimento); Perception (= percepcao); Invitation (= convite);
Knowledge (= conhecimento); Explore emotions (= explorar emogoes); Strategy and sumary
(= estratégia e resumo ou brevidade). Esses passos configuram estratégias para uma

comunicagao eficaz, quais sejam: o cuidado com o local onde sera transmitido o diagndéstico
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(sendo sugerido um ambiente tranquilo, sem interferéncias, com a possibilidade de o
profissional, por meio de abertura e postura adequadas, sanar diuvidas e responder a
eventuais perguntas); percepcado das condicbes emocionais e cognitivas do paciente
(considerando o que ele gostaria de saber e a quantidade de informacdes que toleraria
naquele momento); troca de informagdes (por meio de uma conversa franca, sem ilusées e
falsas expectativas); apresentacdo de possibilidades de tratamento, bem como o
reconhecimento das emogdes e sentimentos que podem eclodir nesse encontro (exigindo
capacidade de escuta e profissionalismo para manejar a situagéo); e a finalizagdo, que
implica a realizacdo de uma sintese de tudo o que foi falado, acompanhada da seguranca
de que tudo o que foi dito foi compreendido (PEREIRA, 2009; BECZE, 2010).

E oportuno mencionar que, diante da necessidade de informar noticias dificeis,
existem alguns detalhes que podem servir de recurso ao profissional de saude para que o
processo comunicacional seja 0 mais eficiente possivel. Sdo eles, na perspectiva de Gémez
(2006) e Sousa (2009):

a) Estar absolutamente seguro. Na fase da transmissao do diagnéstico, torna-se
imperativa a sua certeza histolégica. O progndstico de nao existéncia de cura
implica também a exploragédo de todos os recursos terapéuticos existentes na
atualidade possiveis de serem utilizados;

b) O doente tem direito a conhecer a sua situacao. A verdade deve estar sempre
presente na relacdo entre duas pessoas. Trata-se de uma questdo de
humanidade, ética e legal. Por essa razao, informar uma pessoa que tem uma
doenca grave €, acima de tudo, um ato inquestionavelmente humano;

c) Nao existe uma férmula, € uma arte. Nao existe uma forma certa ou errada
para fazé-lo. Averiguar o que a pessoa sabe e o que quer saber; oferecer algo
em troca. Dizer a verdade pressupbe o compromisso prévio de ajudar a
integra-la, de partilhar as preocupacoes;

d) Nao discutir com a negagao. A auséncia de informag¢do nao € sinénimo de
negagdo, ainda que possa contribuir significativamente para o seu
aparecimento e para a sua manutengao;

e) Agir com simplicidade e auséncia de palavras negativas. Evitar excessivos
tecnicismos que possam interferir na compreenséo do doente;

f) Nao estabelecer limites nem prazos — o conhecimento da verdade ndo implica
entrar em detalhes minuciosos sobre a evolucdo da doenca e que possam
causar danos ao doente: prognéstico de sobrevivéncia em casos similares,
estatisticas;

g) Evitar dar demasiadas informagbes no primeiro encontro;
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h) Nao dizer nada que nao seja verdade — a autenticidade é uma qualidade em

qualquer relagdo humana, e é indispensavel para o binébmio profissional
saude/doenca;

Nao retirar a esperanca — todos os profissionais da area da saude sabem
muito bem que o doente necessita frequentemente de manter a esperanca,

qualquer que seja.
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4 PERCURSO METODOLOGICO

4.1 TIPO DE ESTUDO

Trata-se de investigacdo do tipo exploratério, descritivo com abordagem
qualitativa. A abordagem qualitativa foi a opcao para a investigagdo porque substitui as
metodologias légico-dedutivas a partir da busca pelos sentidos sociais dos atores nos seus
comportamentos ao contrario das causalidades. Para Guerra (2012), refere-se a uma
perspectiva compreensiva na qual se insere o0 recorte da tematica da comunicacao de
noticias dificeis.

O método qualitativo, “se aplica ao estudo das percepcdes e das opinides,
produtos das interpretacdes que os seres humanos fazem a respeito de como convivem,
sentem e pensam” (MINAYO, 2013, p. 57). Por sua vez, Turato (2010), reforca que a
pesquisa qualitativa proporciona o entendimento e a interpretacdo dos sentidos e das

significagbes que uma pessoa relaciona aos fendémenos.

4.2 CENARIO DO ESTUDO

Esta investigagdo foi realizada no servico de neonatologia do Hospital
Universitario da UFMA (HUUFMA), Unidade Materno Infantil em S&o Luis — MA que faz
parte do complexo hospitalar da referida instituicdo. O HUUFMA & um importante centro
formador de profissionais na area da Saude e consolida-se como Centro de Referéncia no
Estado do Maranhdo em procedimentos de alta complexidade para usuarios do Sistema
Unico de Saude (SUS), proporcionando assisténcia & saide com qualidade, integrada ao
Ensino, Pesquisa e Extenséo.

A Unidade Neonatal esté localizada no terceiro andar de um edificio de cinco
andares onde funciona a Unidade Materno-Infantil, compartilhando, nesse andar, com outros
setores como Alojamento Conjunto e o Centro Cirurgico Pediatrico. Essa unidade é
constituida de trés espacos distintos. O primeiro, a UTIN com 20 leitos; o segundo, a
Unidade de Cuidado Intermediario Neonatal Convencional (UCINCO), com 12 leitos; o
terceiro, com oito (08) destinados a Unidade de Cuidado Intermediario Neonatal Canguru
(UNINCA).
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4.3 PARTICIPANTES DO ESTUDO

Na abordagem qualitativa o objeto de analise € o mundo humano (GUERRA,
2012), portanto, estuda-lo € compreendé-lo a partir de uma construcao subjetivamente
vivida. Assim, foram participantes de pesquisa aqueles diretamente envolvidos com o
fendbmeno da comunicacdao de noticias dificeis, profissionais da UTIN e maes de RN ali
internados.

Minayo (2013) destaca que, em uma abordagem qualitativa, o critério de escolha
dos participantes da pesquisa, para garantir sua representatividade, ndo € numérico, uma
vez que a caracteristica principal dessa abordagem é o aprofundamento e a abrangéncia da
compreensdo sociocultural de determinado grupo que esteja sendo investigado. Dito de
outra forma, a questdo que se expbe para definicdo do numero de participantes é a
representatividade social de um pequeno numero de individuos.

Face a questdo de quem entrevistar, vale considerar individuos/participantes
capazes de comunicar suas percepgoes a partir da experiéncia vivida. Nesse sentido foram
definidos os seguintes critérios de incluséo:

a) Ser profissional da UTIN independente da categoria com experiéncia no

servigo igual ou superior a 6 meses;

b) Ser mde de RN com idade igual ou superior a 18 anos, que esteja ou tenha

vivenciado a hospitalizacdo do RN na UTIN;

c) Estar em condigdes fisicas, emocionais e psicoldgicas para estabelecer um

didlogo e ser um interlocutor com boas condi¢des de verbalizacao.

O pressuposto epistemoldgico deste tipo de pesquisa é de que o entrevistado
seja capaz de dar sentido as suas agdes e que o pesquisador apreenda os sentidos do
fendbmeno investigado. Para tanto, foi necessario estabelecer relagcbes de parceria,
interacdo, empatia e confianca entre pesquisadora e participante capazes de gerar
reflexividade, dialogo aberto e franco. A pesquisadora manteve neutralidade em face de
juizos de valor, certificando-se de que os objetivos da investigacao ficaram claros para os
sujeitos, além de assegurar e proteger os mesmos a partir de critérios éticos.

Indutivamente, a coleta de dados foi iniciado pelas maes e, em seguida, por
profissionais do servico de Neonatologia. Foram participantes de pesquisa 10 méaes de RNs
e 14 profissionais que prestam cuidado aos RNs de alto risco na UTIN (05 enfermeiras, 02
fisioterapeutas, 03 médicas e 04 Técnicas de Enfermagem). Essas caracteristicas definiram
0s sujeitos como um grupo heterogéneo, condigdo importante para a pesquisa qualitativa
que prioriza essa condicao para o processo de validagao interna das informagdes coletadas.
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Para garantir o anonimato, a identificacdo dos participantes da pesquisa foi feita
por meio da letra M (letra inicial da palavra mae), seguida de um algarismo correspondente
a ordem de entrevistas (M1... M10) e P (letra inicial da palavra profissional), seguida do
algarismo correspondente a ordem de entrevistas (P11... P24).

A seguir, nos Quadros 1 e 2, estdo descritas algumas caracteristicas dos

participantes da pesquisa.

Quadro 1. Caracteristicas das maes entrevistadas. Sao Luis, 2014

Tempo
Idade . Idade
Internacao . .
~ Idade  Atual L Estado . Tipode Gestacional Problemas
Mae Profissao . do filho(a) .
(anos) do civil parto (semanas Gestacao/Parto
ha
filho(a) e dias)
UTIN
6 anos
) 3 meses e i DHEG
M1 38 e do lar solteira ) cesarea 41s .
16 dias Andxia grave
8meses
Funcionaria
o 2 meses e § DHEG
M 2 35 4 anos publica/agente casada ) cesarea 32s
o ) 16 dias PMT
administrativo
mora 3 meses e DPP
M3 18 5meses estudante ) ) normal 27 s
junto 20 dias PMT
2meses
mora 2 meses e TPP
M4 18 e estudante i ) normal 29s
i junto 17 dias PMT
17 dias
. B ] ] DHEG
M5 24 27 dias do lar vilva 27 dias cesarea 39s o
Oligohidramnio
1mése mora 1mése . .
M6 26 ) estudante i ) cesarea 39s Andxia grave
23 dias junto 23 dias
. . TPP
1mése o ) 1mése
M7 25 ) recepcionista  solteira ) normal 27s Bolsa rota
19 dias 19 dias
ITU
TPP
2 meses mora 2 meses e
M8 27 ) pescadora ) ) normal 35s Bolsa rota
e 12dias junto 12 dias )
Anencefalia
R o . TPP
1mése Técnica de 1mései2 ~
M9 23 ) casada ) normal 35se2d Malformagoes
12dias  enfermagem dias L
congénita
4meses
4meses e i DHEG
M10 31 e 22 professora casada ) cesarea 29s
22 dias PMT

dias
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Quadro 2. Caracteristicas dos profissionais entrevistados. Sao Luis, 2014

. Tempo de Tempo de . .
o Categoria Idade . . Titulacao
Profissional L. servico em formacao i .
Profissional (anos) Pos-graduacao
UTIN (anos) (anos)
- Fisioterapia
P11 Fisioterapeuta 42 5 17 ) o
Cardiorrespiratoria
Técnica de
P12 36 18 11
Enfermagem

Residéncia em
P13 Médica 28 2 7 Pediatria e
Neonatologia

P14 Enfermeira 37 8 10
Enfermagem em
P15 Enfermeira 38 18 6 )
Neonatologia
Técnica de
P16 38 20 20
Enfermagem
P17 Enfermeira 38 10 13 Saude da Familia
Residéncia em
Pediatria e
P18 Médica 42 16 17 Neonatologia
TEP
TEN
Mestrado em
P19 Enfermeira 43 20 18
Ciéncias da Saude
Enfermeira Residéncia em
P20 25 2 3 ) .
Terapia Intensiva
Técnica de
P21 52 30 32
Enfermagem
Técnica de
P 22 58 22 27
Enfermagem
Residéncia em
Pediatria e
P23 Médica 42 16 18 Neonatologia
TEP
TEN
Residéncia em
P24 Fisioterapeuta 27 2 4

Neonatologia

As maes participantes da pesquisa eram jovens com idade entre 18 e 27 anos
(70%) enquanto 30% tinham idade igual ou maior que 30 anos sendo 38 a maior idade entre
elas. Possuiam situacao conjugal estavel e 50% estavam inseridas no mercado de trabalho

com vinculos formais, 25% eram estudantes e 25% eram do lar. Quanto ao tipo de parto os
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percentuais foram os mesmos para cesareo e normal (50% cada), idade gestacional entre
27 e 41 semanas e apresentaram como problemas na gestagéo e parto que indicaram o
diagnoéstico de internagdo na UTIN: Doenca Hipertensiva Especifica da Gravidez (DHEG),
bolsa rota, Prematuridade (PMT), Descolamento prematuro de placenta (DPP), Trabalho de
parto prematuro (TPP), Oligohidramnio, Infeccdo do trato urinério (ITU), andxia grave e
malformacdes congénitas.

Entre os profissionais entrevistados, trés eram médicas, duas fisioterapeutas,
quatro Técnicas de Enfermagem e cinco enfermeiras distribuidas nas faixas etarias entre 27
e 52 anos, com tempo de servico em UTIN entre 2 e 30 anos e tempo de formagéao entre 3 e
32 anos. Todos os profissionais de nivel superior com especializacdo e/ou residéncia em

Neonatologia.

4.4 COLETA DE DADOS

De posse das autorizagdes necessarias, referentes aos tramites éticos e
institucionais realizou-se a apresentacdo da pesquisadora junto a Coordenacdo do
Servico de Neonatologia do Hospital Universitario Materno Infantii da UFMA
(HUUMI/UFMA), fornecendo, pessoalmente, copia da aprovacdo do Comité de Etica em
Pesquisa (CEP) para em seguida da-se inicio a entrada no campo.

Como preconiza Minayo (2013), a entrada em campo seguiu, basicamente, os
seguintes passos: apresentagdo da pesquisadora; mengao do interesse e importancia da
pesquisa; explicacdo dos motivos da pesquisa; justificativa da escolha do entrevistado e
a garantia dos seus direitos, dentre outras questdes.

Assim, as entrevistas com as maes e profissionais foram efetivadas por meio
de convite feitos pessoalmente e ndo sendo seguida nenhuma ordem rigida para
convida-los. Levou-se em consideracdo o ajuste dos horarios e datas, com vista a
disponibilidade assim com a manifestagao de interesse pela pesquisa. Vale ressaltar que
houve boa receptividade por parte das maes e profissionais, manifestada tanto na
prontiddo em aceitar o convite, como na disponibilidade para iniciar a entrevista. Dos
convites por mim realizados, apenas um profissional negou sua participacdo na
pesquisa.

Algumas entrevistas precisaram ser remarcadas. Duas delas devido a piora
clinica do RN e uma devido a demanda de intercorréncias na UTIN nao permitindo ao

profissional tempo para a entrevista. Ademais, duas entrevistas aconteceram em dois
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momentos devido ao estado emocional das maes. Nesse Ultimo aspecto, a pesquisadora
previu um espaco de tempo e proporcionou, de imediato, um momento com o apoio do
profissional psicélogo.

As entrevistas foram realizadas em locais distintos, no intuito de preservar a
privacidade dos participantes, tais como a sala de atendimento a familia (dezesseis
entrevistas), o repouso médico (quatro entrevistas) e a sala de atendimento para a
realizagdo do teste da orelhinha no ambulatério de seguimento da UTIN (quatro
entrevistas), situados nas dependéncias da instituigao.

Minayo (2013) refere que a entrevista é uma conversa a dois, ou entre varios
interlocutores, realizada por iniciativa do entrevistador, destinada a construir informagoes
pertinentes para um objeto de pesquisa, e abordagem pelo entrevistador, de temas
igualmente pertinentes tendo em vista este objetivo.

Ainda segundo Guelffi, Molina e Santos (2009, p. 73),

[...] a entrevista é um encontro entre duas pessoas ou mais que se
interagem a fim de que uma delas obtenha informacdes a respeito de
determinado assunto. Trata-se de um instrumento de conhecimento
interpessoal, que permite a captacédo imediata da informacao desejada.

Para conduzir a coleta de dados foi utilizada a entrevista ndo estruturada ou
aberta de modo a explorar de maneira mais ampla o objeto da investigacdo, norteada
pela solicitacdo motivadora para a verbalizacao: Fale como foi para vocé receber as
noticias ruins sobre o seu(sua) filho(a) enquanto esteve/estd na UTIN? Para alcancar
maior densidade e explorar mais profundamente o fenbmeno sob investigacao, foram
utilizadas perguntas circulares, tais como: como foi dito? Fale mais sobre isso. Vocé
pode falar um pouco mais sobre isso?

O processo de coleta de dados com os profissionais seguiu a mesma
estrutura embora com questionamentos diferentes: Ao falar sobre noticias dificeis o que
vem a sua mente? Como vocé lida com as noticias dificeis? Fale sobre suas
experiéncias na comunicagao de noticias dificeis na UTIN.

As entrevistas foram realizadas pela pesquisadora e gravadas em aparelho
de MP3, com autorizagdo prévia do sujeito entrevistado, ou seja, antecedidas pela
assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), em duas vias,
assinadas e rubricadas pelas pesquisadoras.

Vale ressaltar que a primeira entrevista foi agendada de acordo com as
exigéncias do participante e, nessa oportunidade, fui acompanhada da orientadora, com
0 objetivo de garantir adequada conducéo do processo de coleta de dados. Como citado
anteriormente, foram realizadas 24 entrevistas com duracdo média de 16 minutos

resultando em seis horas de entrevistas a serem transcritas.
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Apés cada entrevista, a pesquisadora realizava a transcricao, no mais breve
periodo de tempo. Nao foi possivel precisar o tempo gasto nas transcricdes, pois muitas
vezes era necessario parar e retornar a transcricdo em outro momento. Na medida em
que transcrevia as entrevistas a pesquisadora dedicava-se a leitura criteriosa para
correcao de erros com o objetivo de facilitar a analise do conteudo das mesmas. Em
seguida, foi entregue uma via impressa a cada um dos participantes para que os
mesmos validassem o conteudo para assim atender ao critério de confiabilidade dos
dados. Nesse mesmo momento solicitava a atengcédo dos participantes de pesquisa para
que verificassem o conteudo da entrevista, incentivando-os a complementar ou retirar
pontos que considerassem necessarios. Em alguns casos a entrevista era lida em voz
alta, confirmando as informacbes e complementando com outras. A maioria dos
entrevistados preferiram marcar uma data para devolver a entrevista validada. Esta
validacao foi muito importante para o enriquecimento dos dados, pois além de esclarecer
duvidas que foram surgindo ao longo das transcrigoes, os entrevistados tiveram algo a
acrescentar ao conteudo anteriormente transcrito.

O processo de coleta de dados foi iniciado em novembro de 2013 e concluido
em janeiro de 2014, quando a qualidade e a densidade das informacdes obtidas
possibilitaram aprofundamento do tema e o alcance do objetivo da pesquisa.

4.5 ANALISE E INTERPRETAGCAO DOS DADOS

A andlise dos dados foi iniciada apés a devolugcado e validacao dos dados
transcritos das entrevistas. Os dados foram interpretados e analisados a partir do
referencial da Analise Tematica proposta por Minayo (2013, p. 316), que “consiste em
descobrir os nucleos de sentido que compdem uma comunicacao cuja presenca ou
frequéncia signifiguem alguma coisa para o objetivo analitico visado”.

A andlise teméatica subdivide-se em trés etapas, conforme Minayo (2013):

a) Pré-andlise: Consiste na selecdo inicial do material a ser analisado
conforme os objetivos do estudo na busca de informacdes que indiqguem o caminho da
interpretacdo final. Esta fase é dividida em subfases: Leitura flutuante, Constituicdo do
corpus e Formulagéo de hipdteses e objetivos.

- Leitura flutuante: nessa etapa, os dados coletados nas entrevistas foram

transcritos, organizados, lido e relidos até que fosse possivel a impregnacdo do seu
conteudo. Esta etapa é de suma importancia, pois o pesquisador se torna parte do
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estudo ao chegar a exaustdo com o contetudo. Foram feitas marcacdes nos textos e
anotacdes conforme a questao de pesquisa;

b) Constituicdo do corpus: termo que diz respeito ao universo estudado em sua

totalidade, que nesse estudo correspondeu a 24 (vinte e quatro) entrevistas, devendo
responder a algumas normas de validade qualitativa, dentre as quais a exaustividade,
representatividade, homogeneidade e a pertinéncia. Na exaustividade, procurou-se
contemplar todos os aspectos levantados nas entrevistas, buscando-se verificar se os
participantes tinham respondido as questbes propostas. Na representatividade buscou-se
compreender as falas dos sujeitos contendo caracteristicas essenciais do universo
pretendido. Em relagdo a homogeneidade procurou-se que em todas as questdes feitas aos
entrevistados aparecessem a tematica principal do estudo e a pertinéncia em busca de que
os documentos analisados fossem adequados para dar resposta aos objetivos do trabalho.
Nesta fase pré-analitica, determinam-se os nucleos de sentido (palavras-chave ou frases),
unidade de contexto (a delimitagdo do contexto de compreenséo da unidade de registro), os
recortes, a forma de categorizacdo e os conceitos tedricos gerais que orientarao a analise.
Nessa etapa do processo de analise emergiram 1.359 nucleos de sentido;

c) Exploracdo do Material: nesta fase, os dados brutos foram trabalhados a

partir da compreensao do texto e com os nucleos de sentido. Inicialmente procedeu-se a
selecao dos nucleos de sentido no texto (uma palavra, uma fala, um tema), de acordo com o
que foi determinado na pré-andlise. Nesta etapa evidenciaram-se os temas que foram
selecionados apo6s varias leituras e releituras e que apresentavam semelhancgas. Procedeu-
se ao agrupamento e reagrupamento dos dados que foram organizados em oito (08) Temas
e dois (02) Subtemas;

d) Tratamento dos Resultados Obtidos e Interpretacdo: nessa etapa os dados

gerados nas etapas anteriores foram retomados e submetidos a andlise para
aprofundamento dos temas a partir das inferéncias, interpretagées e evidéncias emergentes
nos processos investigados.

A titulo de esclarecimentos, as entrevistas e ndcleos de sentido foram identificados
por ordem numérica crescente, de forma que pudéssemos identifica-los a qualquer momento da
analise. Portanto quando colocamos: 3.398 tratam-se da entrevista numero 3 e nucleo de
sentido numero 398, isto €, o nucleo de sentido 398 pertence a entrevista 3.

Nessa investigagdo os resultados serdo apresentados de forma descritiva a
partir da construcao dos temas. Para Minayo (2013, p. 315), a nogcéo de Tema “estéa ligada a
uma afirmacéao a respeito de determinado assunto e pode ser apresentada por uma palavra,
frase ou resumo”.

O processo de analise dos dados segundo as etapas defendidas por Minayo

(2013), pode ser observado nos quadros 3 € 4:
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Quadro 3. Dados brutos e producao dos nucleos de sentido

Trechos das Entrevistas

Nucleos de Sentidos

Eu que fui atras das coisas da minha filha, eu ia
todo dia e eles s6 iam examinar, examinar o
pulméo e nao falavam nada s6 diziam o que eu
perguntava. Tentar falar, explicar, falar de uma
hora para outra de qualquer jeito ndo € uma boa,
néo € bacana porque abala muito a pessoa.

Ai ela disse que estava com crise convulsiva de
dificil controle e estava em coma. Noticia
péssima, pois eu queria mexer minha filha e ter o
resultado e ver que ela estava ali respondendo e
eu mexendo nela e ela ndo se movimentava de
jeito nenhum.

A gente vai por etapas, ou seja, ndo chegar e
despejar tudo sobre o bebé de uma vez. Tem
todo um contexto, etapas que a gente atinge e
que chega um momento em que a gente convida
para ter uma conversa mais detalhada sobre o
prognéstico do bebé. Procura-se falar em um
ambiente adequado e reservado.

3.398 percebendo omissdo de
sobre a filha por parte dos médicos

informacoes

3.399 criticando a forma como as informagdes
sobre a filha sdo dadas pelos médicos

1.87 caracterizando como noticia péssima a crise
convulsiva e o coma da filha

1.88 dizendo que a noticia foi péssima porque
desejava estimular a filha e que a filha
respondesse satisfatoriamente

1.89 vendo que a filha ndo respondia aos
estimulos foi caracterizado como noticia péssima

23.1414 comunicagdo de noticias dificeis em
atendimento individual para os pais

23.1415 ambiente  reservado para a
comunicacao de noticias dificeis a familia

Quadro 4. Agrupamento dos nucleos de sentido e respectivos temas

Nucleos de Sentidos

Construcao dos Temas

1.87 caracterizando como noticia péssima a crise
convulsiva e o coma da filha

1.88 dizendo que a noticia foi péssima porque
desejava estimular a filha e que a RN

respondesse satisfatoriamente

9.788 falando da importancia do atendimento
médico individual

23.1398 destaca a importancia do protocolo
como ajuda no processo de comunicagao de
noticias dificeis

2.269 dizendo que ndo entendia a linguagem
médica no momento da visita da equipe nos
leitos
19.1236
comunicacao de noticias dificeis

abordagem médica direta na

Caracterizando noticias dificeis no contexto da
Unidade de Terapia Intensiva Neonatal

Dimensoes qualificadoras para a comunicagao
de noticias dificeis em Unidade de Terapia
Intensiva Neonatal

Ruidos do processo de comunicagao de noticias
dificeis em Unidade de Terapia Intensiva
Neonatal
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4.6 ASPECTOS ETICOS

O projeto de pesquisa, apés Exame de Qualificagdo, foi apresentado,
primeiramente, a Chefia imediata da UTI-Neonatal e a Supervisao e Divisao de Enfermagem
do HUUFMA. Depois foi encaminhado a Comissao Cientifica (COMIC) do HUUFMA para
analise e emissao de parecer, com protocolo de numero 001821/2013-90 em 19 de abril de
2013 sendo aprovado com o numero de parecer 40/2013 (ANEXO A). Em seguida, foi
inserido na Plataforma Brasil para anélise do Comité de Etica em 30 de agosto de 2013,
sendo homologado sob o parecer de numero 405.099, em 24 de setembro de 2013 (ANEXO
B).

Para a realizacao desta pesquisa, foram respeitados todos os preceitos éticos
determinados pela Resolucdo 196/96 do Conselho Nacional de Saude (CNS). Por se tratar
de pesquisa envolvendo seres humanos, foram adotados também os cinco referenciais
basicos da Bioética, quais sejam: autonomia, ndo-maleficéncia, beneficéncia, justica e
anonimato. Assim, segundo a Resolugdo 196/96 do CNS e a sua atualizagdo na Resolugéo
466/2012, os pressupostos éticos adotados na pesquisa implicam em: a) consentimento livre
e esclarecido dos individuos-alvo e a protecao a grupos vulneraveis e aos legalmente
incapazes (autonomia). Neste sentido, a pesquisa envolvendo seres humanos deverd
sempre trata-los em sua dignidade, respeita-los em sua autonomia e defendé-los em sua
vulnerabilidade; b) ponderacdo entre riscos e beneficios, tanto atuais como potenciais,
individuais ou coletivos (beneficéncia), comprometendo-se com o0 maximo de beneficios e 0
minimo de danos e riscos; c) garantia de que danos previsiveis serdo evitados (nao-
maleficéncia); d) relevancia social da pesquisa com vantagens significativas para os sujeitos
da pesquisa e minimizacao do 6nus para os sujeitos vulneraveis, o que garante a igual
consideracao dos interesses envolvidos, ndo perdendo o sentido de sua destinagao socio-
humanitaria (justica e equidade) e; e) anonimato consiste no zelo das informacdes
confidenciais e dados obtidos.

Foi elaborado TCLE contendo, de forma clara, o objetivo da pesquisa, a
finalidade e os procedimentos a serem realizados. Ap6s concordancia dos participantes em
participar da pesquisa, os mesmos leram e assinaram o TCLE em duas vias, ficando uma
com a pesquisadora e outra com os participantes (APENDICES A e B). Neste documento,
foi incluido o aceite para utilizagdo de gravador de voz. Vale ressaltar que foi preservado o
respeito pelas questdes éticas da pesquisa com seres humanos, garantindo a todos os
sujeitos 0 anonimato e a confidencialidade. Foi assegurado aos participantes o direito de
acesso aos dados e de desistir de participar da pesquisa a qualquer momento.



41

5 RESULTADOS E DISCUSSAO

Do processo de andlise dos dados, a partir da rigorosa conducdo dos
pressupostos da Analise Tematica, foram construidos oito (08) Temas e dois (02) Subtemas
como demonstrado na Figura 1. Em seguida temas e subtemas serdo apresentados de
forma descritiva e enriquecidos com as falas dos participantes da investigagao.

| Caracterizando Noticias Dificels na UTIN |
|

Dimensdes Qualificadoras para Estrakeghis "‘“*i"}dmf pas
Comunicar3o de Noticias Dificeis em Comunicaciio de Noticias Dificels em
UTIN | \& UTIN

Sentimentos e Reagdes Maternas frente |
| 3 Comunicagio de Noticias Dificeis em
U Elementos Estruturals para
Comunicacdo de Noticlas Dificels em
N Ruidos no Processo de Comunicaglo de _ UTIN
Noticias Dificels em UTIN =

Vivenciando o Processo de Comunicagdo
de Noticias Dificels em UTIN

Estratégias Matemas frente &
Comunicagda de Noticlas Dificels em

UTIN

A Comunicagdo de Noticias Dificetsem
UTIN: Quem e Onde?

A Dinamica das Negociagdes no Contexto
da UTIN

Fig. 1. Temas e Subtemas que emergiram do processo de Analise
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Ao final, com a finalidade de substanciar o conhecimento produzido, sera
apresentado um diagrama com Modelo Sintese do objeto investigado denominado Eixos

Emergentes para Novas Praticas na Comunicacao de Noticias Dificeis.

5.1 CARACTERIZANDO NOTICIAS DIFICEIS NO CONTEXTO DA
UNIDADE DE TERAPIA INTENSIVA NEONATAL

Quem cuida deve preservar ou incrementar o bem-estar do
individuo vulneravel.

(BETTINELLI et al., 2014, p. 352)

Este tema foi organizado a partir de 103 nucleos de sentido. Nesse agrupamento
0s nucleos de sentido caracterizam e revelam os significados de noticias dificeis em UTIN.
Para a descrigdo do Tema nos apoiamos no conceito de noticias dificeis apresentado por
Alamanza-Muno e Holland (1999), no qual a contextualizam como toda comunicacao relativa
a atencao em saude que traz ameaca ao estado mental ou fisico do receptor. Essa definicdo
reporta a compreensdo de que noticia dificil nem sempre tem relagdo com uma doenca
terminal, mas a qualquer situagdo clinica que gere perspectivas negativas para os
envolvidos. Em UTIN podem estar relacionadas a transferéncia do recém-nascido para a
UTI, reintubagdo, retorno a alimentacdo enteral, suspensdo da dieta, perda de peso,
realizagdo de procedimentos cirurgicos, suspensao da alta, entre tantas outras.

Ao analisar os dados brutos e, durante o processo de refinamento dos mesmos,
isto €, pelo agrupamento dos nucleos de sentido, os significados que os participantes
atribuiram a noticias dificeis foram aos poucos sendo compreendidos sob duas
perspectivas: as informacdes recebidas por parte dos profissionais da equipe sobre as
condigcdes e intercorréncias da crianca e as alteragdes do filho percebidas pelo olhar atento
das maes. Essa condigdo nos permitiu agrupar as noticias dificeis em duas dimensdes: as
informadas pelos profissionais e as percebidas pelas maes.

As maes utilizaram expressées como horrivel, terrivel, ruim, ruim demais, ma,
dificil e complicado para caracterizar as noticias dificeis. As noticias dificeis informadas

pelos profissionais foram relatadas pelas maes como:

A ma noticia foi ouvir da médica dizer que minha filha sé tinha uma
semana de vida. Essa foi uma noticia horrivel. A doutora quando foi me
falar que ela tinha microcefalia e que com certeza iria ficar uma crianca
especial para o resto da vida. Ela (a médica) disse que ela nao vai andar,
possivelmente nao vai falar, a questao da microcefalia, a cabecinha dela
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nao vai desenvolver, o cérebro nao vai desenvolver. [...] ter que fazer as
cirurgias, a traqueostomia, a gastrostomia e a fundoplicatura foram
noticias dificeis. Ela saiu do respirador, tentou respirar 15 dias, mas nao
conseguiu e ai a equipe médica me chamou e disse que tinha que botar a
sonda e a canula. Foram as piores noticias que eu fui recebendo quando
ela (médica) falou que ela nunca ia se alimentar pela boca, tinha que
colocar a sonda mesmo. Essa dela ter no maximo 1 semana de vida,
microcefalia e de ter que colocar essas coisinhas foram noticias ruins
demais. [...] eu perguntei se ela ndo ia se alimentar pela boca, comer
como um bebezinho, ai ela falou que ela estava em coma e nédo podia. Teve
que sair do Bl para a UTIL. Teve pneumonia muito grave tendo de voltar
para a UTI. [...] do Bl ela ja estava praticamente pronta para ir para casa...
ela teve de voltar para o respirador, teve de voltar para o oxigénio
mesmo, Ao conseguia respirar e a partir dai veio a decisdo dos médicos
de fazer a traqueostomia. Uma ma noticia também foi quando a neuro
me falou que o cérebro da minha filha nao ia se desenvolver normal,
estava ficando atrofiado e regredindo. Por conta disso ela ia ficar uma
crianga paradinha, sem movimentacao. Essa noticia eu entendi logo... ela
tinha que ficar em acompanhamento com a neuro para o resto da vida,
tomar remédios para controle das convulsdes sempre. Isso é horrivel para
uma mée (M 1).

Ela tinha de ganhar dois quilos para ter alta, mas ai ela pegou uma
infeccao que foi uma noticia dificil para mim. A principio foi uma noticia
ruim. Ai a infecgao foi agravando e a noticia foi ficando mais ruim ainda
(M 3).

Saber que minha filha nasceu com esse problema foi uma noticia ruim,
porque a gente no comeco achava que ela tinha nascido so6
cansadinha. Quando eu cheguei no outro dia foi que ela me falou que ela
tinha nascido com o esé6fago faltando um pedacinho. [...] depois ela
falou que ela tinha um probleminha no coragcao também. A que mais me
doeu mesmo foi a suspeita deles acharem que ela tem uma sindrome.
Uma das piores noticias foi quando disseram que como ela pode ter essa
sindrome podera viver até um ano. A questdo da minha filha comer pela
sonda é noticia dificil porque acho que a vontade dela é de comer igual as
outras bebes, mamar. [...] me disseram que teria de fazer duas cirurgias e
uma delas era a traqueostomia. E, antes a médica tinha falado que seria
uma cirurgia e nao as duas. Isso foi uma noticia dificil para mim (M 6).

Uma noticia dificil foi quando o médico disse que nao dava muito tempo
para ela (a filha) e que era muito dificil porque era prematura extrema (M 7).

A noticia mais dificil foi quando os médicos me diziam, no comec¢o da UTI,
que ela nao teria como sobreviver e que eles nao tinham como dizer
quanto tempo ela poderia viver, mas que seria no maximo cinco dias. [...] no
Bl, com mais ou menos 10 dias, passaram uma ultrassom para ela e, a
moca que faz a ultrassom, quando chegou e olhou e disse que se era essa
menina anencefdlica que nao iria bater esse exame. E eu perguntei por
que e ela me disse que minha filha era anencefdlica. Ela perguntou se nao
tinham me dito que ela nao tinha cérebro, que nao iria sobreviver e que
nao adiantaria bater o exame nessa crianca. [...] ela foi capaz de dizer
que eu tinha que me preparar porgue ela nao iria resistir, e que eu deveria
fazer era me preocupar em doar os orgaos dela para outras criangas. Foi
muito duro! (M 8).

Vocé deixa seu filho um dia 6timo e no outro dia ele ja estd no
respirador, é ruim demais. Um sofrimento horrivel!l Eu acho muito chato
quando um médico chega e diz que meu bebé esta gravissimo. Dizer para
mim que o0 meu bebé esta gravissimo, que esta muito grave é entendido
como se ele estivesse pior do que antes. O gravissimo parece que ele
pode morrer, pode ter algo pior. Acho que quando usam essa palavra a
gente nunca pensa positivo para nada. A palavra gravissimo da um
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impacto muito grande na gente. Eu entendo como se ele estivesse
morrendo, e isso foi a noticia mais dificil. A dieta do meu bebé sempre foi
uma noticia ruim, pois ele nunca pode comer, suspendem. Isso é o que
me do6i mais porque meu bebé ja estda com 40 dias e nao pode se
alimentar. Nem na parenteral ele estd mais. Sei que tudo tem tratamento,
menos a fome (M 9).

A noticia dificil é tudo aquilo que vocé nao esta preparada para ouvir.
Que a situacao era grave eu ja sabia, que era infeccdo eu ja sabia, ela tinha
nascido prematura e de baixo peso e que a situacao era complicada. Tudo
isso eu ja sabia. Mas quando ouvi que ela estava com infeccao, a noticia
da sepse, isso foi um choque. [...] o procedimento da traqueostomia foi
uma das piores noticias dificeis para mim. Outra noticia dificil foi quando
uma médica me disse que a minha filha tinha hidrocefalia, algo que ela
nunca teve. E terrivel ouvir alguém dizer que minha filha esta grave. Tem
uma médica que adora falar que o estado da minha filha é gravissimo (M
10).

Os fragmentos aqui apontados coadunam com aquilo que Barreto (2009)
designa como noticias dificeis, que para ele é qualquer informacao que altera a expectativa
da pessoa em relacdo a algo, contribuindo para a inexisténcia de estabilidade no nivel dos
pensamentos, das palavras ou das atitudes. Concorre para o que Minayo e Afonso (2013, p.
2748) caracterizam noticias dificeis como sendo “informagbes que afetam adversa e
negativamente a rotina, a visao de futuro e os planos de uma pessoa”. Ambos os conceitos
sdo facilmente visualizados nas falas emocionantes e emocionadas das maes que
emprestaram além do tempo, as emocgoes, as fragilidades, fortalezas e experiéncias,
durante o processo de coleta de dados para esta investigacao.

Os profissionais que participaram da investigacao descreveram noticias dificeis

como:

A gravidade do bebé é uma noticia dificil a ser comunicada aos pais. Dizer
que o bebé nao esta bem é uma noticia desagradavel para s maes. Ter que
anunciar uma noticia dificil para uma mae que alimentou a esperanca de
um bebé que o progndstico é incompativel com a vida, é a pior de todas.
Anunciar para os pais a noticia de que seu bebé é sindromico é a pior de
todas para mim. Porque todos os pais sonham e tem a esperanca de um
filho normal (P 12).

Quando penso em noticia dificil lembro de ébito e piora clinica dos recém-
nascidos. O bebé que a mae esta acompanhando e de repente ele
apresenta alguma infeccao e a gente ter que falar para ela (mae) da piora
clinica é noticia dificil. [...] Chegam e dizem para mée que o bebé vai
morrer, que de hoje nao passa e que ela se prepare para isso (P 14).

Noticias dificeis estdo relacionadas, a principio, a mais chocante seria a
morte. Seja uma transferéncia de um setor que tenha mais recém-
nascidos graves para uma unidade de cuidados de pacientes menos
graves, em que a mae pensa que vai ser um bom local, mas para ela o local
que acha ser mais seguro é onde ela esta, e isso torna uma ma noticia.
Uma noticia de um procedimento cirurgico a ser feito em um bebé pode
ser uma noticia dificil para a mae, porque nao esperava que fosse ser
realizada. [...] a noticia de oObito de um bebé em que a mae tinha
esperanca de sobreviver. Uma noticia dificil para a mae é saber que seu
filho estava sendo alimentado e parou de alimentar. Explicar o tempo em
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que esse bebé precisara ficar na UTI também considero como noticia
dificil (P 15).

Hoje em dia, noticia dificil ndo é s6 comunicar o 6bito de um bebé, mas o
estado geral dele, aquilo ndao esperado, o que o familiar nao quer ouvir.
Até um tempo atras, eu s6 associava noticia dificil ao 6bito. Hoje associo a
uma piora clinica, um procedimento que vai fazer, até mesmo um bebé
que teve uma sepse, uma infeccao. [...] ter de mudar o bebé de lado da
UTI, dizer para a mae o porqué de seu bebé ter de mudar de uma ala,
explicar isso é também uma noticia dificil (P 17).

Quando penso em noticias dificeis, penso primeiro em obito, segundo, em
malformacdes congénitas graves, criancas que vao ter sequelas. Acho
que essas sao as piores noticias para ter que falar para a familia (P 19).

Noticia dificil nao € nem a morte, mas o prognostico. Uma crianca que
esta evoluindo bem e depois tem todas as complicacoes e vocé vai dizer
para a mae que provavelmente a crianca ira ficar com sequelas ou que
nao vai evoluir bem. Isso é mais dificil, mais dolorido do que chegar e ter
que dizer que o bebé acabou de falecer (P 21).

Alguns momentos, os de maior impacto e dificuldade no percurso do tratamento,
sao caracterizados e relacionados a comunicacao de noticias dificeis e dizem respeito a
comunicagdo do diagnostico de doenca avangada com progndstico reservado; a
comunicagdo e a atencdo a graves sequelas dos tratamentos, tais como mutilacées,
prejuizo de funcdes e suas consequéncias na perda de qualidade de vida; a comunicacao
de esgotamento dos recursos de cura atual e a preparagdo para cuidados paliativos
exclusivos (BRASIL, 2010).

Nesse sentido, as noticias dificeis ndo sdo apenas aquelas sobre o diagndstico,
mas as que ocorrem durante todo o tratamento (AFONSO; MITRE, 2013). De fato, nos
relatos das maes e dos profissionais participantes da investigagéo, as noticias dificeis nao
estao relacionadas somente ao diagnéstico ou prognéstico da crianga, mas associa-se as
complicagbes inesperadas, a realizagdo de procedimentos cirdrgicos, em especial a
gastrostomia e traqueostomia e ao adiamento da alta.

Destaca-se, que além das noticias dificeis comunicadas pelos profissionais,
foram relatadas aquelas identificadas e percebidas pelo olhar atento da mae durante o
acompanhamento do filho na UTIN:

Fui na UTI e ela (a filha) estava tremendo a boquinha [...] e ela estava
dormindo muito e eu queria olhar o olhinho dela, pegar na maozinha dela
e ela se movimentar. Ela ndo se mexia e estava tremendo a boquinha.
Eu mexendo nela e ela ndo se movimentava de jeito nenhum. Uma méae
vé o seu filho em um leito da UTI sem movimentacdao nenhuma, parada,
s6 com a boquinha tremendo [...] (M 1).

Certo dia eu cheguei para coloca-la no Canguru e ela ndao suportou de
muita dor. Ela estava chorando muito e acho que ela esta sentindo
alguma coisa. Foi ai que eu percebi o joelho dela inchado e vermelho. E
depois a médica me disse que ela estava com artrite séptica (M 2).

As vezes ela parava de respirar e comecava a fazer pausa. Eu nao
entendia porque ela estava assim. Eu ficava muito triste quando ela deixava
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residuo e ela s6 tomava 0,5 ml. Eu que chamei a enfermeira e disse que
minha filha nao estava respirando, que ela ndo estava bem (M 3).

Quando eu vi parando a saturacao, aquilo me tapou a respiracdo que eu
nem consigo descrever o tamanho da dor que me tapava por dentro (M 8).

Os discursos sao reveladores de que as maes ao vivenciarem diariamente o
acompanhamento do filho na UTIN sao capazes de identificar alteracées no estado clinico,
desde as mais sutis manifestagées. As noticias dificeis sdo evidenciadas inicialmente pela
percepgao das maes, em seguida, quando da notificacdo aos profissionais e, por ultimo,
quando essas altera¢cdes sdo confirmadas pelos profissionais e exigem pronta intervengéo
técnica revelando-se como processo dinamico.

As noticias dificeis percebidas pelas méaes foram dimensionadas por muito
sofrimento e com potente impacto no bem-estar da mde e sugerem aos profissionais
envidarem esforcos para garantir apoio as maes incluindo a necesséria tecnologia para
maximizagao do restabelecimento do funcionamento fisico do recém-nascido e comunicagéo

eficaz como elemento nos cuidados de suporte.

5.2 DIMENSOES QUALIFICADORAS PARA A COMUNICACAO DE
NOTICIAS DIFICEIS NA UNIDADE DE TERAPIA INTENSIVA
NEONATAL

Quem cuida e se deixa tocar pelo sofrimento humano torna-se um radar de alta
sensibilidade, humaniza-se no processo ao ir além do conhecimento cientifico, tendo o
privilégio e a preciosa chance de crescer em sabedoria.

(BETTINELLI et al., 2014, p. 353-54)

Este tema foi constituido pelo agrupamento de 258 nucleos de sentido e deram
origem a dois subtemas: Estratégias Auxiliadoras no/para a Comunicacdo de Noticias
Dificeis em Unidade de Terapia Intensiva Neonatal (115 nucleos de sentido) e Elementos
Estruturais para a Comunicagdo de Noticias Dificeis em Unidade de Terapia Intensiva
Neonatal (143 nucleos de sentido), que nos ajudaram a compreender os fatores que
moldam a relacdo dos mesmos para a comunicacdo de noticias dificeis no contexto da
terapia intensiva neonatal.

Ao vislumbrar as Dimensdes Qualificadoras para a Comunicacdo de Noticias
Dificeis, considera-se que os pais de recém-nascidos internados em UTI se encontram em
situacdo de tensao emocional e de crise em potencial (WIGERT; DELLENMARK; BRY,

2013). Além do ambiente desconhecido, os pais se tornam dependentes dos profissionais
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para ser capaz de lidar com a situacao e de se familiarizar com a condigdo e o cuidado do
filho. Portanto, a comunicacao entre os pais, a familia e os profissionais € uma dimensao
essencial do cuidado em terapia intensiva.

Sob essa perspectiva, a compreensao do processo na comunicacao de noticias
dificeis em UTIN foi revelada pela necessidade de dimensdes qualificadoras e como
instrumento essencial para o cuidado. A comunicacdo na UTIN foi aos poucos se
configurando como requisito imprescindivel no processo de cuidados tendo como objetivos a
reducao do estresse e ansiedade da mae e da familia e como estratégia para melhorar as
relagdes entre maes, familia e profissionais. Dentre as dimensdes qualificadoras, tanto as
maes como os profissionais, apontaram que a comunicagdao em UTIN precisa ser ao mesmo
tempo, reconfortante e respeitosa; que promova confianga e que os profissionais, em
momento preliminar ao anuncio de noticias dificeis, sejam sensiveis para identificar padroes
de comportamento, das condigcbes e do conhecimento das mées e da familia sobre a
doenca e a situagéo da crianga e que colaborem na promogéo de uma rede de suporte para
apoiar a mae, a familia e o cuidado a crianga.

5.2.1 Estratégias Auxiliadoras no/para a Comunicacao de Noticias Dificeis na Unidade

de Terapia Intensiva Neonatal

O futuro da vida é uma esperanga concreta quando precaugéo, cuidado e
responsabilidade andarem juntos com a ousadia cientifica.

(PESSINI; BERTHACHINI, 2014, p. 295)

A utilizacao de estratégias auxiliadoras no/para o anuncio das noticias dificeis na
UTIN foram reveladas nas falas dos participantes da investigacido como facilitadoras para o
processo de interagdo entre profissionais, maes e familias, permitindo nesse tipo de
comunicagao, reduzir o sofrimento dos envolvidos, favorecer apoio e suporte a mae e a
familia e ampliar seguranga para ultrapassar dificuldades e desafios.

Comunicar a mae e a familia sobre o estado critico de um recém-nascido pré-
termo e de baixo peso constituiu-se como tarefa complexa e que suscita a utilizagdo de
mecanismos de apoio. Dentre as estratégias reveladas, a sondagem prévia do
conhecimento dos familiares quanto a real situagao do(a) filho na UTIN, as suas condi¢oes
emocionais e, o inicio do didlogo, por meio de uma abordagem criteriosa, foram
mencionadas como estratégias fundamentais para o processo de comunicagao de noticias

dificeis:
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Eu tento primeiramente me identificar para a familia ao anunciar uma
noticia dificil. Tento iniciar um dialogo ao me aproximar do familiar do
recém-nascido e depois comecgo a falar das possibilidades desse bebé [...]
eu comeco a falar detalhadamente das caracteristicas dele em seguida
comego a falar das noticias dificeis. [...] vejo o ambiente em que a mae
esta, suas condicdes, para que eu possa prepara-la para iniciar esse
didlogo (P 15).

[...] ndo sabemos o grau de entendimento de quem recebe a noticia. Tem
situagbes aqui em que os pais nunca ouviram falar de prematuridade, de
problemas neuroldgicos. Tem que haver uma preparacao para isso (P
16).

Na primeira abordagem de dar uma noticia ruim, eu pergunto o que ela ja
sabe sobre seu bebé e, as vezes, ela mesma ja diz sobre o estado do seu
filho. Eu vejo nos olhos dela que eu tenho que ir devagar, que eu nao
posso dizer que o bebé tenha um prognostico reservado. [...] dizer alguma
coisa dependendo do que eu perceba no semblante dela. Eu vejo muito o
estado emocional da mae (P 18).

Eu tento dizer de uma forma mais pausada, primeiro procurando saber o
que a familia ja sabia a respeito da crianga, até onde ela estava informada
da gravidade, para poder depois anunciar (P 19).

Eu vejo o momento. Eu tento passar as informacdes dependendo do que
eu vejo que aquela mae pode receber. Eu tenho que olhar para a familia.
Muitas vezes eu nao consigo dizer para a mae, mas consigo dizer para a
avo, para o pai, € preciso essa sensibilidade de olhar que naquele
momento ndo d& para transmitir (P 21).

A gente tem de arrumar uma maneira para tentar explicar, puxar uma
conversa eles para saber o que eles ja sabem sobre o problema do filho.
Tento conversar de maneira devagar, comeco perguntando quantos filhos
tem, para depois anunciar o problema do filho naquele momento (P 22).

Segundo os relatos, para o anuncio de noticias dificeis, ha por parte dos
profissionais um cuidado direcionado ao receptor, que na maioria das vezes é dirigido as
maes. De maneira geral os protocolos para comunicar noticias dificeis estdao conformados
em passos que relinem o entorno, a percepcao do paciente, a comunicacao, a empatia, e a
estratégia. Dentre as orientacdes existentes destaca-se o Protocolo SPIKES, que descreve
de maneira didatica os passos para a comunicacao de noticias dificeis, dentre os quais o
preparo dos profissionais para o encontro, a percepgao do paciente e o convite para o
didlogo (LINO et al., 2011). S&o orientagbes gerais sobre como sistematizar a comunicagao
de noticias dificeis, que se coadunam com as posturas reveladas nesta investigacao. Estes
achados s@o também relevantes, pois esta postura de cuidado em relagdo a quem recebera
a noticia é fundamental para as relagdes e interagdes futuras entre profissionais, méae e
familia e para a continuidade do cuidado.

Mas, na contemporaneidade, o desenvolvimento de competéncias e habilidades
para comunicagao de noticias dificeis tem sido pouco valorizado e a pratica nesse dominio
se faz baseada em conselhos e na aplicacdo de protocolos (BARNETT, 2004). Por outro
lado, os protocolos sao roteiros fechados e, que por isso, ndo atendem as necessidades de
diferentes regides e culturas, mas podem apontar a legitimacao de competéncias para o
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processo comunicativo. Pode ser na opiniao de Moreto, Gonzalez-Blasco e Craice-de-
Benedetto (2014), uma estrutura para organizar e valorizar a comunicagao possibilitando
autonomia e protagonismo a familia nos processos decisorios da doenca e da terapéutica da
crianga.

Tem-se hoje um consenso de que ha mais de uma maneira adequada na
comunicagao de noticias dificeis, pois as pessoas e suas necessidades se diferenciam, por
isso “ndo ha receitas prontas para a comunicacdo de noticias dificeis” (TAPAJOS, 2007, p.
166). Para o autor, cabe aos profissionais se valer de metodologias capazes de alcancar
varias possibilidades, tendo em vista a necessidade de uma atividade dual, que por um lado
pudesse lidar com questdes singulares da relagdo médico-paciente e do outro as
necessidades do paciente e de sua familia. Em fungdo disso o autor sugere alguma
sustentagdo tedrica da area da competéncia comunicacional, mas, sobretudo, que a
comunicagao seja compreendida como um encontro intergrupal que envolve as diferencas
de poder, autoridade e autonomia e, ao mesmo tempo, de proximidade, reciprocidade,
compromisso e respeito que ultrapassa o enfoque normatizador de um protocolo. Para tanto,
parece necessario buscar estratégias criativas e inovadoras para a comunicacao de noticias
dificeis, utilizando como ponto de partida a revisdo das praticas impositivas e
hierarquizadoras dos servicos de saude e das relagcées profissionais com usuarios e
clientes.

Discutindo um pouco mais sobre as estratégias auxiliadoras para a comunicacao
de noticias dificeis, Oliveira, Orlandi e Marcon (2011) ressaltam a necessidade dos pais
serem auxiliados pelos profissionais na primeira visita dos pais ao filho na UTIN para que
esse momento seja vivenciado de forma menos traumatica. Um dos motivos que justifica
essa intervengao pauta-se na assertiva de que a perda da experiéncia do nascimento de um
filho saudavel é altamente estressante e traumatico para os pais (SHEERAN; JONES;
ROWE, 2013), pois tinham uma expectativa de que o nascimento do filho seria uma grande
festa, condigdo negada pela atual realidade. Os autores afirmam que os pais, em especial
as maes, ao desenvolver relagdes com os profissionais funcionam como estratégias para
gerenciar a experiéncia e que a equipe é fundamental para a normalizagdo dessa
experiéncia. Dessa forma, é fundamental que a equipe que assiste o familiar possa
proporcionar oportunidades, intermediar e favorecer o encontro da mae com o filho como

revelado na fala:

Quando cheguei na UTI pela primeira vez a enfermeira disse que eu tinha
de lavar as maos, que poderia tocar no bebé, passar o dia todo na UTI e
varias outras informacées sobre o problema do bebé. Essa pessoa foi
bacana comigo, ela soube explicar [...]. tive atendimento com a psicdloga e
assistente social (M 4).
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Essa fala aponta uma das estratégias na comunicacao de noticias dificeis — a
humanizacdo — configurada como base que sustenta o cuidado, aproxima e valoriza as
pessoas na sua individualidade e necessidades. A humanizagdo se faz presente quando o
profissional é capaz de exercitar o olhar sensivel e com habilidades relacionais,
comunicacionais e humanas que transforma o cuidado como algo peculiar, pois envolve
alma e sensibilidade (GERRRA; FAUSTINO; PESSINI, 2014).

O apoio aos familiares €& fundamental no processo de enfrentamento do
adoecimento, na busca de aceitacdo, conformacéao, fortalecimento ou de restabelecimento
do filho na UTIN. De modo que ao receber a familia o profissional deve oferecer condi¢des
minimas de conforto, tentando responder as preocupacdes dos pais, oferecendo
explicagbes simples sobre o estado de saude (PERLIN; OLIVEIRA; GOMES, 2011), séo
atitudes que refletirdo e influenciardo na comunicacdo e nas relagdes durante a
hospitalizagao.

Estudo realizado por Oliveira et al. (2010), aponta o grupo de suporte como uma
estratégia importante para satisfazer as necessidades de informacbes e apoio emocional
para familiares de pacientes internados em UTIN. Esse apoio é fundamental no processo de
enfrentamento, na busca de aceitacao, conformacao, fortalecimento ou de restabelecimento
do filho. Para que isso aconteca o profissional, ao receber a familia, deve oferecer
condigcdes minimas de conforto, tentando responder as preocupacdes dos pais, oferecendo
explicacdes simples sobre o estado de saude, procurando dar énfase a crianca ao invés do
equipamento ou doenca (PERLIN; OLIVEIRA; GOMES, 2011). A esse respeito, as falas
revelam o apoio dos profissionais e, demonstra o quanto tais posturas sao relevantes e

representativas para aqueles que recebem ou comunicam a noticia dificil:

A psicologa da UTI conversou comigo porque eu estava mesmo revoltada
eu estava meio a flor da pele, eu choro a toa, chorava por tudo pelo fato de
ver a minha filha naquela situagéo (M 2).

E a gente acaba se envolvendo com as maes da UTI, em que muitas tem
problemas maiores, e a gente vai entrando no problema com as outras
que compartilham problemas maiores e acabo me tranquilizando e
vendo que nao sou a Unica mae sofrendo pelo filho na UTI (M 4).

Me preocupo como essas familias vao receber uma noticia dificil. [...] e
antes tem que conhecer quem é essa familia. Acredito que por sermos
uma equipe interdisciplinar devemos chegar a um consenso de como
essa nhoticia vai ser dada. Vejo médicos falando aos pais sobre a patologia
do bebé, o que pode acontecer, o que levou as complicagbes, ou seja,
tentam levar as noticias de uma forma mais flexivel. Muitas vezes, quando
a mae tem uma certa dificuldade de assimilar o que esta acontecendo €
importante que seja chamada a familia. As vezes, o pai ou outro familiar
tenha uma compreenséo melhor e sao as pessoas que vao ajudar quando
forem para casa. [...] se tentassemos englobar a familia, preparar essa
familia [...] essas noticias seriam interpretadas de forma nao tdo ruim (P
16).
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No reconhecimento e valorizagcdo desse apoio decorrente do contato entre o
profissional e o familiar e por meio de informagdes, os servicos de Neonatologia, inclusive o
local onde a investigacdo foi realizada, tem investido na estratégia de realizacdo de
atendimento individual e de reunides para esclarecimento de duvidas (Esclarecendo
Duvidas). Esses atendimentos favorecem espaco de comunicagdo para que os familiares
possam compartilhar seus sentimentos e esclarecer suas duvidas quanto as condi¢des de
saude do filho. No conjunto de falas, os entrevistados revelam a existéncia desses

momentos e, reforcam a importancia desses espagos:

Na reuniao esclarecendo duvidas que cada um pergunta o que quer
saber, também foi dito que tinha uma infeccdo e que o tempo da medicacao
era de 45 dias, o antibiético (M 2).

Eu estava junto com a neném quando soube da noticia, eu chorei muito e a
psicéloga me acalmou levando para uma sala. Eu acho muito importante
esse atendimento da psicéloga porque tudo para mim era novo e ela foi me
explicar, conversou comigo e me fez compreender melhor. Acho que isso
me acalmou porque eu estava sem compreender direito. Ela me ajudou a
compreender melhor. Hoje eu estou mais firme [...] estou mais calma,

consciente do probleminha dela [..]. E importante para mim esse
acompanhamento (M 6).

Pedi esclarecimentos sobre meu filho [..] uma médica me explicou,
conversou comigo em particular. Se ela nio tivesse conversado dessa
maneira comigo, explicando tudo, nao teria feito a cirurgia do meu filho até
hoje. Eu ndo teria autorizado (M 9).

Certo dia, uma médica nos chamou, eu e meu marido, para conversarmos
em particular sobre a situacdo da nossa filha, da possibilidade de fazer
uma traqueostomia. Ela explicou tudo sobre o0 que estava acontecendo (M
10).

Sempre abordo, nesse primeiro momento, em uma sala para acolhimento
da familia (P 15).

Ultimamente, tenho feito assim, sempre que tem uma noticia dificil para ser
comunicada a um familiar procuro ir junto com uma neonatologista a uma
sala reservada. Sei que é um ambiente melhor. [...] tenho observado que
quando ocorre assim, a neonatologista € mais humana. Isso tem acontecido
de maneira que a pessoa demonstra ficar preocupada nao s6 com a
situacao do bebé, mas também da familia. Isso é acolher nesse momento
(P 17).

A gente vai por etapas, ou seja, ndo chegar e despejar tudo sobre o bebé
de uma vez. Tem todo um contexto, etapas que a gente atinge e que
chega um momento em que a gente convida para ter uma conversa mais
detalhada sobre o prognéstico do bebé. Isso acontece em um momento
com a psicéloga, com a assistente social, em uma salinha reservada para
a familia (P 23).

A existéncia de uma rede social de apoio (familiares, amigos e profissionais) foi
caracterizada como importante estratégia para o processo de comunicacdo de noticias
dificeis. Segundo Beuter et al. (2012), a rede de apoio, por meio da compaixao, da
solidariedade e da confiangca possibilita o fortalecimento dos familiares contribuindo

positivamente para o enfrentamento da situacdo. Essa recomendacao pode ser estendida a
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todos os momentos que envolvem comunicag¢des que afetem os familiares psicologicamente
e/ou a aspectos fundamentais de sua vida (AFONSO; MITRE, 2013). Portanto, a rede de
suporte social se constitui em expressivo fator de protecdo aqueles que vivenciam o

processo de noticias dificeis:
Eu estava muito abalada e minha mae ia para a UTI. As informagdes foram
passadas para minha mae. [...] Eu corria para chorar e ligava para o meu

marido para ele vir. Meu marido vinha todo dia na UTI, vinha me deixar e
me buscar (M 3).

Foi um alivio... liguei para minha mée e para o meu marido e parou o
choro (M 6).

Eu acho que se nao tivesse ela aqui (técnica de enfermagem) eu nao
teria tido apoio e eu teria perdido totalmente o rumo. Aqui tem muitas
pessoas humanas, acolhedoras, mde mesmo! Acho que nem ela percebeu
que foi um momento de ajuda muito boa, veio um conforto bom (M 8).

[...] Os familiares sao chamados para dar suporte aos pais (P 12).

Muitas vezes, quando a mée tem dificuldade de assimilar o que esta
acontecendo é importante que seja chamada a familia. As vezes, o pai ou
outro familiar tenha uma compreensao melhor e sdo as pessoas que vao
ajudar quando forem para casa. [...] se tentdssemos englobar a familia,
preparar essa familia [...] essas noticias seriam interpretadas de forma nao
tao ruim (P 16).

Quando tem uma avé do lado da méae do bebé vejo que facilita muito (P
20).

Acabo fazendo amizade com os pais que passam a confiar no meu
servigo e eles vao para casa tranquilos em saber que estamos cuidando
bem do filho (P 22).

A pesquisa de Gooding et al. (2011), cuja tematica entrelaca suporte familiar e o
cuidado centrado na familia em UTIN, aponta que o suporte de uma familia para outras
familias pode ser uma fonte valiosa de informacao, esperanga e apoio, em especial quando
o contato é feito com familiares cujas criancas tem ou tiveram condicdo semelhante.
Enfatizam que as contribuicbes dessa estratégia sao positivas para o enfrentamento do
processo da doenca, do tratamento e da hospitalizacdo. Outra estratégia defendida pelos
autores se dirige para a educacao dos familiares no tocante ao ambiente da UTIN, as
condicdes do bebé, o luto, as experiéncias na UTIN e a transicao para a alta, pois reduzem
o estresse e aumentam a confianca da familia. Sob esse aspecto, destaca-se a importancia
de &reas comuns para os pais como estratégia positiva para o estado emocional dos pais,
pois possibilitam apoio e alivio da soliddo por meio do compartiihamento de experiéncias
(FLACKING et al., 2006).

Dentre as estratégias, o fornecimento de boletins diarios e 0 acompanhamento
diario dos familiares por um profissional de referéncia, foram destacadas como expectativas
de maes e profissionais, que as entendem como ferramentas para a comunicagdo de

informagbes sobre as condi¢gdes clinicas da crianga, assim como a necessidade e
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agendamento de recursos terapéuticos e cirargicos, pois facilitariam a compreensao e o

acompanhamento diario da crianga pela mae e pela familia:

Eu acho que quando tivesse alguma intercorréncia eles deveriam chegar
e dizer para a mae o que o filho tem. Fica chato a mae ter que perguntar
todo dia informacées para os médicos (M 4).

Quando é feito um exame dificilmente o profissional diz que o exame ja
chegou, que deu isso, isso ou que deu normal. A gente é que vai
perguntar se ja chegou o resultado e o que deu. N&o tem sensibilidade de
ver que os pais estdo na UTI e precisam saber dos resultados (M 10).

Se os pais tivessem sido acompanhados e cuidados essa noticia seria
uma sequéncia natural daquilo que ja vinha sendo dito aos pais. Eles
estariam mais preparados. E isso ndo é o que acontece aqui (P 13).

E importante deixar a mae ciente do que est4 realmente acontecendo
com seu filho. Deveria ser dado um parecer diario para a familia, como
uma rotina. As maes, muitas vezes, sé sabem que seu filho esta pior ou
melhor quando busca informacodes. Isso é muito ruim. Deveria haver um
boletim diario para que elas (as méaes) ficassem sabendo de tudo, dia
apos dia. Acho que assim, ao receber uma noticia dificil o chogue néo seria
tao forte. O boletim diario, na minha opinido, € um preparo [...]. Se a mae
estd acompanhando diariamente e recebendo informagdes diarias tudo
seria mais facil. [...] Acho que deveria ser parte da rotina do servico (P 16).

Talvez o que a gente esteja precisando seja de uma pessoa mais proxima,
de forma que as maes possam procurar essa pessoa em especifico e ndo
uma médica diferente a cada dia. Tendo um médico acompanhando a méae
passa a ter uma referéncia. Essa referéncia para a mae é importante. As
intercorréncias sao do plantonista, as maes tem de saber do plantonista
0 que ocorre naguele momento, mas estou achando que as maes estao
muito soltas. Por isso € importante ter um acompanhamento diario (P
18).

Em pesquisa realizada por Kowalksi et al. (2006), designar uma pessoa como
referéncia e suporte para a familia demonstrou ser altamente eficaz, pois estas pessoas
ajudam os pais a sentirem-se menos estressados, mais informados, confiantes e preparados
para o processo de hospitalizagdo e para a alta. Para os autores, essa estratégia se revestiu
em beneficios para o pessoal da UTIN e para a qualidade dos cuidados nesse ambiente.

No gerenciamento do cuidado da crianga em UTIN os pais devem receber
informagbes frequentes sobre a condi¢cdo da crianga, incluindo o progndstico realista com
base na condi¢do clinica e nas capacidades dos cuidados neonatais (GOODING et al.,
2011). Os autores defendem que para manter os pais informados e envolvidos na UTIN é
importante a realizacao dos rounds como estratégia para ajuda-los a compreender melhor a
condicdo da crianca e de compartilharem suas préprias perspectivas sobre a evolugao do
filho. Isso faz aumentar a satisfagdo dos pais, pois vivenciam o tempo que a equipe dedica
de atencdo tanto com a crianga como com a familia, e, sobretudo, sentem-se respeitados
pelos profissionais.

No discurso dos participantes os contetdos da religiosidade foram desvelados

como forte estratégia tanto para a comunicacdo como para o enfrentamento de noticias
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dificeis. Delimita-se, mais do que a presenga de uma religido ou da crenca em Deus, mas
como profissionais, maes e familias transitam pela comunicacdo de noticias dificeis no
contexto da UTIN. Beuter et al. (2012) enfatizam que a crenca é capaz de atribuir um
sentido ao sofrimento independentemente de religido, proporciona a autoconfianga no
cuidador e gera esperanca na recuperacdo da salde. E uma estratégia que pode auxiliar os

atores envolvidos no cotidiano da UTIN:

Eu sei que s6 Deus pode fazer por ela. [...] eu pedia para Deus porque
Ele podia e pode me confortar, fortalecer e d4 meu bebé, que me deu até
hoje e, para contrariar o que a médica me falou, hoje ela tem seis anos e
sete meses (M 1).

Ela (técnica de enfermagem) perguntou se eu nao confiava em Deus e
disse para eu entregar minha filha a Ele (M 8).

As maes que nao tem fé em Deus se desesperam. Dependendo da
religiosidade de cada mae, hé reagdes diferentes (P 14).

Eu me embaso muito pelo que eu vivo, eu sou crista, eu falo, prego e falo
muito do amor de Deus para as maes e o que Deus tem planejado para
cada um de nés e que todos os acontecimentos pode ser uma passagem.
Digo que elas podem buscar sua religiosidade para se fortalecerem (P
16).

Eu sempre me reporto a Deus e pergunto qual a religido que a pessoa
acredita, digo para orar, pois eu nao estou acima de Deus (P 18).

Sempre me reporto a Deus e pergunto qual a religido que a pessoa
acredita, digo para orar, pois eu ndo estou acima de Deus e a esperanga é
a ultima que morre (P 20).

O sentimento de inseguranca frente ao desconhecido, o0 medo da morte e de
incertezas quanto ao futuro, reforcam a estratégia da religiosidade e da espiritualidade no
contexto da UTIN. Para Véras, Vieira e Morais (2010), a fé em Deus possibilita o
desenvolvimento da esperancga e de perspectivas de dias melhores e favorece a resignacao,
portanto, minimizando o impacto das noticias dificeis. De outro modo, as autoras, assim
como Bousso, Serafim e Misko (2010) reconhecem que a religiosidade e a espiritualidade
sao recursos que devem ser estimulados nos espagos dos servigos de saude por contribuir
para a dindmica do trabalho cotidiano e como potencializadores das relagdes interpessoais
e mediadoras no processo saude-doenca.

Para Fernazari e Ferreira (2010), a religiosidade e a espiritualidade possibilitam
maior controle sobre as vidas e contingéncias do processo de viver, assim 0s sujeitos
passam a lidar com maior tranquilidade. O contrario, isto é, a auséncia dessa ferramenta é
fator gerador de angustia e ansiedade. Assim, acreditar e colocar o controle dos fatos e
acontecimentos nas maos de Deus é fator que reduz o estresse e a ansiedade. Sob essa
perspectiva, a religiosidade e a espiritualidade ajudam a dar significado as experiéncias de
doenca e morte e mostram-se como condutoras de comportamentos para um estado de

adaptacdo e ajustamento e de renovagdo de energia para que os envolvidos identifiguem
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recursos e aprendam a lidar com as situacdes. E, portanto, uma ferramenta de suporte para
as maes e familias e para os profissionais que lidam com situagdes extremas entre a vida e
a morte.

As noticias dificeis por ser uma tarefa complexa, os profissionais da UTIN local
em que a investigacdo foi realizada, revelaram a valorizacdo do trabalho interdisciplinar
emergindo a necessidade no compartilhamento de responsabilidades para a tomada
conjunta de decis6es em relagcdo a comunicacao de noticias dificeis:

Trabalhando em equipe, cada um vai dando a sua contribuicdo para esse
momento. Refletir juntos como devemos dar essas noticias, qual a melhor
forma, envolvendo todos da equipe, para que a gente consiga conviver
melhor e também podendo levar essas noticias de uma forma melhor para
0s pais que precisam desse suporte (P 11).

Tentar montar rodas de conversas, expondo e tentando escolher um
melhor caminho. Sei que ndo existe um melhor caminho escrito, uma coisa
ja feita, um protocolo, uma receita, por isso, as discuss6es em grupo
levam a tirar davidas, a fazer com que o profissional adquira uma postura
que nao tinha antes (P 15).

Por sermos uma equipe interdisciplinar, geralmente médicos, enfermeiros,
fisioterapeutas, assistente social, psicologa, técnicos de enfermagem,
chegam a um consenso de como essa noticia vai ser dada (P 16).

Sempre que tem uma noticia dificil para ser comunicada a um familiar
procuro ir junto com uma neonatologista (P 17).

As noticias dificeis sdo atos multidimensionais que deve envolver a equipe
multidisciplinar (PEREIRA, 2005). Nesse sentido, a autora enfatiza que o trabalho em equipe
s6 acontece quando este é produto de um conjunto de principios, tais como: respeito,
compreensao, valorizagdo do papel do outro, confianga, comunicagdo circular e
mecanismos de feedback e de avaliagdo. E como processo continuo e sistematico para
garantir acesso a informacao justa, coerente, sem contradicbes e ambiguidades, é
necessario que todos os profissionais de saude funcionem como equipe sendo
imprescindivel o processo de comunicacao eficaz.

As noticias dificeis tornam-se indubitavelmente mais complexas quando
envolvem o ébito. Sabe-se, igualmente, que o profissional de salde, em seu cotidiano, lida
com situagdes de sofrimento, tendo a morte como elemento constante e presente
(KOVACS, 2010). Para Farias et al. (2012), em situacdo de comunicacdo de 6bito, os
profissionais devem perceber e sensibilizarem-se com as expressdées de sentimentos dos
familiares conduzindo essa comunicacao de forma humana, pois 0 modo de comunicar o
obito influencia diretamente no processo de aceitagdo da morte do recém-nascido por parte
dos familiares. Nessa perspectiva, as estratégias reveladas para que se desenvolva o
processo de comunicagao de oObito no contexto da UTIN, envolve todo um processo para

permitir o acolhimento dos familiares:
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A gente tenta trazer os pais, na medida em que eles se sintam preparados
para isso ou que esbocem o desejo de estar aqui nos Ultimos momentos
do bebé. Ja tivemos experiéncias de maes que colocaram o bebé no colo,
podendo participar de todo o processo (P 23).

Dada a delicadeza desse momento, a preferéncia pela comunicacdo nao-verbal

diante de situacdes de 6bito foi descrita pelos profissionais como estratégia relevante, que
permite para além do apoiar, o sentir-se apoiado:
Quando se trata de obito na UTI eu nao consigo falar muito com os pais,
sou mais de dar um abraco (P 11).

Procuro deixar a familia desenvolver o processo de dor, de luto com os
familiares e, se ndo tem nenhum familiar acompanhando, fico mais tempo
ao lado, ofereco uma cadeira. A minha postura é ficar ao lado, talvez um
toque, um afago. Preservar o momento do luto. [...] tem profissionais que
ficam na bancada tentando manter o siléncio, outros ficam do lado do
familiar tentando velar, consolar (P 20).

Para Kovacs (2014), o profissional de saude em contato com o sofrimento nas
suas mais variadas dimensdes vive e experimenta conflitos sobre como se posicionar em
face da dor. Diante de fatos e dificuldades reprimem emocdes e experimentam estados
ambivalentes por onde permeiam sensibilizagdo, aproximagado, empatia e distanciamento.
Enquanto que Pessini e Berthachini (2014, p. 296) afirmam que a dor e o sofrimento situam-
se no campo da técnica e da ética e como tal sugerem interfaces de ordem fisica, psiquica,
social e espiritual que demandam intervengdes urgentes e, por vezes, emergente de
cuidados dos profissionais de saude. Ainda sob esse ponto, os autores destacam que o
sofrimento suscita compaixao que significa “empatia traduzida em acao solidaria” e também
respeito para assim considerar a pessoa nao simplesmente como corpo, mas “como um
todo uno, um no de relagdes”. Parece tratar-se do pleno exercicio da cidadania no ambito
dos cuidados e dos servicos de saude onde a acdo de cuidar fomenta possibilidades e
capacidades na qual os envolvidos constroem-se como pessoas (PESSINI; BERTHACHINI,
2014). Nesse sentido, as experiéncias pessoais dos profissionais com noticias dificeis,
foram compreendidas como facilitadoras para a condugao desse processo na UTIN:

A gente acaba aprendendo no dia a dia, e aprendendo um com o outro.
[...] De repente a colega tem uma forma de abordar melhor essa noticia, e
isso pode ser que tenha a ver com a propria experiéncia da pessoa ou
da propria personalidade, com mais habilidade de passar essas noticias.
[...] trabalhando em equipe, cada um vai dando a sua contribuigdo para esse
momento (P 11).

Quando nao se tem nem nogao de como deva ser feito, se age da maneira
de como é a pessoa, do que trouxe de casa, ou seja, como lida com as
noticias dificeis fora do hospital. Eu ajo |a fora do jeito que ajo aqui, porque
eu ndo tive outro preparo (P 14).

Cada um age de uma forma ao anunciar as noticias dificeis. Quando nao
se tem uma nogao de como deva ser feito, se age da maneira como é a
pessoa, do que trouxe de casa, ou seja, como lida com as noticias dificeis



57

fora do hospital. Eu ajo 14 fora do jeito que ajo aqui, porque eu nao tive outro
preparo (P 14).

Com a minha vivéncia desses anos todinhos, e também por ja ter
recebidos noticias dificeis, ja passei por isso, e eu sei que preciso olhar
para o interlocutor, e chegar e explicar. Eu acho que vocé se sensibiliza
com o sofrimento do outro quando vocé ja passou por algum
sofrimento. A minha concepgcdo é que vocé sente mais, tem empatia
com o sofrimento do outro, quando vocé ja passou. Quando vocé nunca
passou por essas situacbes fica muito dificil vocé ser empatico com
qualquer pessoa ou situacdo. Nao que vocé seja insensivel, mas porque ja
passou e sente melhor o problema do outro (P 21).

Os profissionais utilizam suas experiéncias pessoais e profissionais, e estas
conduzem ao julgamento pessoal no que se refere a decisdo da melhor maneira e do
momento para informar aos familiares acerca das intercorréncias e alteragdes clinicas do
recém-nascido. Ademais, para alguns meédicos, a aprendizagem relativa ao manejo na
comunicagado de noticias dificeis se da, na maioria das vezes, informalmente, por meio da
observacao de profissionais mais experientes. Para Nogueira Filho (2010), os profissionais
aprendem com sua pratica, independentemente de orientagdes. Quando o profissional é
mais experiente, habil, acostumado a lidar com situagbes de gravidade com o cliente,
aborda os familiares com gestos e olhares que demonstram mais facilidade para transmitir a
noticia dificil. J& os profissionais com menos experiéncia tém mais dificuldade, porém
tentam servir de apoio nesse momento (PINHEIRO et al., 2009).

O convivio diario com a dor, a perda e a morte trazem ao profissional a vivéncia
de seus processos internos, sua fragilidade, vulnerabilidade, medos e incertezas, que nem
sempre sao compartilhados. Assim, o profissional de saude, em contato com o sofrimento
nas suas diversas dimensdes, associado a situagdes de estresse, precisam de cuidados
(KOVACS, 2010). A busca por apoio e cuidados psicolégicos sdo estratégias auxiliadoras

para os profissionais:

A gente trabalha para dar vida e é dificil quando a gente ndo consegue € 0
paciente vai agravando e a gente se sentindo incapaz por nao ter dado
conta de reverter o quadro. [...] a gente vai trabalhando, se preparando para
nao sentir tanto. Eu faco analise para me ajudar nesses pontos. Tem me

ajudado muito (P 24).
Para tanto, as noticias dificeis sdo para os profissionais entrevistados uma
vivéncia complexa e delicada que demandam dos profissionais envolvimento e
responsabilidades. Nesse contexto, algumas falas revelaram a necessidade da criagdo de
espago para a discussdo entre os profissionais acerca dos problemas e dificuldades
enfrentadas no processo de comunicacao de noticias dificeis, como estratégia de apoio e

acolhimento profissional:

Deveria ter um espaco para discussao, para saber como a equipe esta
principalmente para as pessoas novas que estdo chegando (P 12).
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Montar rodas de conversas, expondo e tentando escolher um melhor
caminho. [...] as discuss6es em grupo levam a tirar davidas, a fazer com
que o profissional adquira uma postura que nao tinha antes (P 15).

Nao pode ser s6 uma palestra para profissionais sobre o assunto, mas
tem que haver um trabalho continuo para trabalhar com os profissionais
sobre as questdes emocionais decorrentes do trabalho em UTI. Um
trabalho para cuidar de quem cuida (P 24).

No processo de cuidar de recém-nascidos e de suas familias, sera necessario
significar a vida ultrapassando as atribuicdes técnicas e desenvolver a capacidade para
compreender o ser humano nas suas histérias de vida, nas suas experiéncias, sentimentos
e valores. Nesse sentido, Pessini e Berthachini (2014) reiteram que os protocolos de
comunicagao fracassariam nas maos de profissionais que entende a comunicacdo como
acessorio informativo, minimizando seu carater relacional. Essa afirmativa é importante, pois
na relacao terapéutica e na comunicacao de noticias dificeis os profissionais consideram
somente o componente verbal da comunicacao nesse processo. Entretanto, a comunicagéo
nao verbal como as expressdes faciais, o olhar, os movimentos, a postura, os gestos, a
distancia e o contato fisico sdo importantes estratégias e funcionam qualificando ou nao a
comunicagado. Nesse sentido, a melhor forma de comunicar uma noticia dificil seria sentado
ao lado do receptor (que nessa investigacao é quase sempre a mae) e em lugar reservado e
privado de barulho e intervencgao de outras pessoas.

5.2.2 Elementos estruturais para a comunicacao de noticias dificeis na Unidade de
Terapia Intensiva Neonatal

Quanto maior a vulnerabilidade, maior ha que ser a proteg&o.
(PESSINI; BERTACHINI, 2014, p. 293)

Este subtema foi constituido por 143 nucleos de sentido que emergiram das
falas dos entrevistados e, que contextualizaram a relevancia de elementos que estruturam a
comunicacgao das noticias dificeis. Dessa forma, as falas destacaram questées que para os
participantes da investigacao sao importantes no contexto das vivéncias de quem comunica
e de quem recebe tais noticias: informagbes claras e precisas; utilizacdo de linguagem
acessivel e em tempo oportuno; a compreensao do estado emocional e das diferentes
formas de reacdo dos pais; a formacdo do vinculo; a escuta; o acolhimento e a
humanizacdo. Ao destacarem esses elementos, os participantes enfatizaram, na verdade,

as possibilidades envolvidas na comunicagdo e na compreensao das informagoes.
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Nesse sentido, Mitre e Deslandes (2009) ressaltam que a compreensdo dos
familiares sobre o que esta sendo anunciado depende de tempo para que assimilem a
noticia e que estas sejam adaptadas a sua capacidade intelectual, ao seu estrato social e a
sua cultura, permitindo assim prové-los de todas as informacdes a que tém direito e que
importa considerar e respeitar.

Ao encontro dessas ideias, o Ministério da Saude ressalta que para comunicar
uma noticia dificil, os profissionais devem desenvolver capacidade para saber ouvir os seus
proprios sentimentos e dessa forma devem fazer contato com as experiéncias singulares do
outro a fim de perceber seus limites e poderes e avaliar até onde ele necessita e pode saber
(BRASIL, 2011). Dessa forma, os profissionais participantes da investigagao revelaram que,
ao comunicarem noticias dificeis as singularidades e realidades dos que recebem devem
ser valorizadas e respeitadas, pois interferem na forma como estas noticias sao recebidas e
assimiladas:

Légico que vem a parte social a qual cada pessoa esta inserida, a cultura,
a religiosidade e varias coisas que influenciam (P 17).

Os pais reagem de diferentes formas. Tem pais que a gente vai
conversar e que seu bebé nem esta tdo grave e tem aquele desespero todo.
Tem casos em que a gente esta falando de algo muito grave e que a méae
reage como se nada estivesse acontecendo (P 24).

Ela chegou, nao sei quem era, sei que era um profissional, fez perguntas
e eu respondia onde moro, se era meu primeiro filho, nasceu assim por
causa do que, e eu sO respondia. Todo dia que eu chegava na UTI elas
so6 falavam que ela (a filha) era muito prematura e que era muito grave
porque era de 27 semanas. S0 falavam isso (M 3).

Eles (profissionais) sempre vao 14 me dizem o que ele (o filho) tem, mas
nao me explicam o que causou aquilo e o que vao fazer. S6 dizem que
comecaram com um tratamento e tem que esperar (M 9).

Para mim a possibilidade de minha filha fazer traqueostomia foi uma noticia
péssima, que parecia que iria acabar com a minha alegria. JA 0 meu
marido nao pensava assim, achava que nao era tdo grave, téo
assustador, porque ele pensava diferente e talvez tenha um preparo
psicolégico e emocional que eu nao tenho (M 10).

Estes fragmentos revelam que na comunicagao de noticias dificeis existe uma
dimensao que € existencial e que precisa ser considerada. Sob esse escopo o profissional
deve prestar atencdo aos sofrimentos das pessoas, as suas emogdes e as suas crengas.
Como defende Brown et al. (2010), a dimensao existencial reveste-se de importancia, nao
apenas por motivos humanitarios, mas porque tem importante papel no processo
terapéutico.

Destaca-se que nao ha duas experiéncias exatamente iguais ao lidar com o
adoecimento, e especialmente na forma como profissionais, usuarios e familiares o
vivenciam. Brown et al. (2010) descrevem que ha nesse processo duas vertentes: a doenca

(comum a todos) e a vertente existencial (experiéncias, sentimentos, crencas e emocgdes)
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que sado muito diferenciadas e precisam ser consideradas no percurso da atencao
profissional. Os autores sumarizam estas dimensdes ao afirmar que os profissionais de
saude, em especial 0 médico, interpreta a doenca enquanto patologia fisica (nome da
doenca, inferéncias causais, quadro clinico, suposicao diagnostica e tratamento). A pessoa
(quem vivencia a doenca) interpreta em termos de experiéncia (Como é ter essa doenca?
Esse exame € necessdario? Serd necessario fazer esse procedimento?). Portanto, séo
diferentes perspectivas para a mesma realidade que acarretam atitudes e reacodes
heterogéneas e diversas quando considerados os atores envolvidos: de um lado os
profissionais e do outro, maes e familia.

Sob esse aspecto Campbell e Fleischman (2001), advertem que o fornecimento
de informagdes € importante, mas a equipe deve aliar a elas o contexto da situagéo e as
implicagbes para a familia, isto é, ao se comunicar partilha-se com a familia tanto o
conteudo como os significados da informagéo, pois ambos sdo importantes para a tomada
de decisao, que na opinido dos autores, ndo deve ser unidimensional nem unidirecional, dai
a complexidade do processo que envolve a comunicacao de noticias dificeis.

Outra questao a considerar sao as diferencas de género. Maes e pais podem
diferir em suas percepcoes, pois as suas necessidades sao diferentes. Parece que as maes
sentem necessidade de participar do processo de adoecimento e terapéutico do filho e de
ter maior controle sobre os cuidados, enquanto os pais sentem-se seguros com a atengao
da equipe. Entretanto, ndo é possivel nesta investigacao fazer tais inferéncias, pois os pais
ndo foram sujeitos de pesquisa.

Entretanto, Gooding et al. (2011) advertem que os familiares sdo mais eficazes
Como parceiros para os processos de tomada de decisdo, quando eles estao envolvidos em
uma comunicagao aberta e honesta com os profissionais de saude e quando o cuidado é
apoiado nas crengas culturais, nas tradi¢gdes e na estrutura familiar.

Esse processo de respeitar e valorizar o outro no processo de comunicagao das
noticias dificeis, embora reconhecido pelos entrevistados é, segundo Mouréo et al. (2009, p.
144), uma realidade que muitas das vezes representa transformagdes na postura de alguns
profissionais, pois “a priorizagdo da comunicag¢do requer do profissional uma mudancga de
foco e atitude, do fazer para escutar, perceber, compreender, identificar as necessidades
para, entdo, planejar as acdes”. Nessa perspectiva, habilidades para a escuta,
guestionamentos e exploracao de sentimentos sdo elementos necessarios para a promogao
de conforto emocional influenciando positivamente o ajuste psicolégico e a vivéncia do
processo de perdas e incertezas inerentes ao adoecimento (MUNIZ; ZAGO; SCHWATZ,
2009).

A escuta sensivel é de extrema relevancia, pois permite atender e compreender

a esséncia do cuidado humano (BRASIL, 2010). Desse modo, os participantes da
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investigacao revelaram que em suas vivéncias percebem a importancia da escuta junto aos
pais, atentando para as suas duvidas e anseios. Alia-se a essa perspectiva a compreensao
de que tal postura € imprescindivel para auxiliar os familiares na superacao de possiveis
conflitos decorrentes da hospitalizacao:
Nao somente falo, mas estimulo a mae a perguntar o que vier a cabeca e
expor suas duvidas (P 17).

Quando a gente vé que a familia é acessivel, que tem um nivel de
conhecimento maior. A gente tem que se preparar para saber como vai
falar. Eu me preocupo, pois dependendo da mae eu posso utilizar termos
mais técnicos que ela vai entender. Aquele pai que tem um nivel de
conhecimento mais baixo, eu vou ter que adaptar o meu discurso, saber
como eu vou falar para ele. Temos que anunciar as noticias dificeis com
muita calma, tranquilidade (P 18).

Eu mais escuto do que falo. Eu dou a noticia, tento consolar de uma
forma mais amena e depois escuto e fico a disposicao (P 23).

[...] tem aquele desespero todo. Entdo a gente tem que parar para ouvir e
apoiar. Observo e escuto o que o familiar deseja saber (P 24).

No processo de comunicagdo € fundamental a escuta ativa o que supde um
profissional capaz de escutar. As vezes, o pouco tempo em virtude da pressdo assistencial
tem influéncia na insuficiente comunicagdo fazendo com que o profissional ndo dedique
tempo para escutar, para responder aos questionamentos e entender os sofrimentos das
maes. Essa condicdo traz implicacbes para a formagdo de competéncias para a
comunicagao dentre as quais a gestao do discurso, a expressdao emocional e o estimulo a
troca de informacdes (JONES; WOODHOUSE; ROWE, 2007).

De outro modo, a compreensao das noticias dificeis ndo é um processo facil
pelo préprio contexto de seu conteudo e, dessa forma os discursos dos entrevistados
evidenciaram como fator relevante nesse processo, a necessidade de utilizagdo de

informagodes claras e precisas:

A gente precisa facilitar esse entendimento, de uma forma nao muito
agressiva, mas de uma forma que eles (os pais) compreendam que aquilo é
grave, que pode ter uma consequéncia mais grave. Precisa ser dito de
uma forma que os pais consigam entender a situacdo da gravidade. Se a
gente tenta explicar minuciosamente, talvez seja mais facil, e de alguma
forma sofrerao menos (P 11).

Eu tento ser clara, explicar tudo bem detalhado para que possam
entender porque chegou até ali (P 14).

Tento falar com uma linguagem acessivel ao familiar e ao mesmo tempo
tento deixar claro o que esta acontecendo (P17).

Para Becze (2010), as noticias dificeis devem ser comunicadas em tempo
oportuno, de forma gradual, clara e aberta, adaptada a vontade, personalidade,
compreensao e necessidade de saber, manifestada pelo paciente e familia e a sua
capacidade de participar ativamente nas decisdes. Ao considerar a condicdo “tempo
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oportuno”. Bettinelli et al. (2014) o caracterizam quando as informacdes dadas atendem as
expectativas dos participantes (maes e profissionais), visando a busca de solu¢des sensatas
e que ambos concordem em estabelecer dialogo, isto €, processo dialogico eficiente.

Nesse sentido, Guerra, Mirlesse e Baido (2011) acrescentam que a escolha das
palavras adequadas € importante uma vez que elas podem assumir diferentes conotacdes
quando estdo sendo ouvidas e que, irdo permanecer na memoria dessas familias. Estar
abertos as necessidades da mae e da familia, suas inquietagbes, medos e dificuldades se
traduzird em beneficio aos envolvidos, em especial a mée, pois estas tendem a valorizar
atitudes de colaboragao e apoio dos profissionais, ndo somente as do tipo instrumental, mas
também as informacionais, emocionais, espirituais e de apoio.

A utilizacdo de uma linguagem clara e compreensivel na comunicagao de noticias
dificeis foram aspectos reconhecidos pelas maes como essenciais nesse processo e, as falas
revelam uma valorizagdo na compreensao das informagdes e que fez diferenca quando os
profissionais, especialmente, os médicos, deram informagdes claras relativas ao preparo
antes de exames e procedimentos e explicaram os resultados dos mesmos. As maes

disseram que a comunicagao era mais facil quando os médicos utilizam linguagem simples:

O ortopedista veio conversar comigo e falou da gravidade do problema
da minha filha e eu me acalmei mais e fiquei mais segura (M 2).

Porque tem médico que passa a noticia de que o filho vai para a cirurgia,
mas diz: ndo se preocupe, pois € assim, assim, assim. Vai dar tudo certo,
que o caso é grave, mas que sera feito todo o possivel. Passa uma certa
seguranca para a mae (M 5).

Quando vocé vai perguntar para uma médica ou para a enfermeira e é
explicado direito da um animo na gente. Muitas fizeram isso comigo (M
8).

Ela (médica) me esclareceu tudo e ficou tudo muito claro. Eu conversei
com meu marido sobre tudo que ela tinha falado nesse atendimento e nés
decidimos e entramos em um acordo para autorizar a cirurgia. Se ela nao
tivesse conversado dessa maneira comigo, explicando tudo, nao teria feito
a cirurgia do meu filho até hoje. Eu nao teria autorizado. Foi a Unica vez que
me sentir segura. E toda vez s6 chamo essa médica para me esclarecer
dividas. Passei a ter confianca nela porque tive a oportunidade de
conversar com ela (M 9).

Certo dia, uma médica nos chamou, eu e meu marido, para conversarmos
em particular sobre a situagdo da nossa filha, da possibilidade de fazer a

traqueostomia. Ela explicou tudo sobre o que estava acontecendo (M 10).
A compreenséo e assimilagdo das noticias dificeis demandam ainda reflexdes
sobre a importancia da assisténcia fornecida pelas equipes de saude com a familia, pois suas
acoes sao fundamentais para uma atencdo mais eficaz e humanizada no processo de
comunicacdo de noticias dificeis, afinal, os didlogos claros e simples evitam situacoes
estressantes. Nessa compreensdo, ressalta-se que para as familias, o recebimento de

atencao é um sinal de que os profissionais se preocupam, entendem o que ela esta sentindo e
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precisando naquele momento. Dessa forma, os entrevistados revelaram esse entendimento,
pois demonstraram uma compreensao de que as orientacdes e explicacdes quando recebidas

pelas familias em momento preciso, suas incertezas e angustias sdo minimizadas:

Algumas pessoas da UTI procuram o melhor jeito de falar comigo, elas
me poupam, falam tudo explicado, sem tentar mexer com o0 meu
emocional, pois eu sou muito sensivel em questao a isso (M 6).

A gente fica procurando as palavras [...] chegar com jeito, com muito
tato para saber falar com uma linguagem acessivel ao familiar e de
forma que me policio para ndo causar aquele impacto e ao mesmo tempo
tento deixar claro o que esté acontecendo (P 17).

A aproximagao dos profissionais com os familiares, motivando-os a adaptar-se a
situacao inusitada, a partir das informacdes de forma clara e objetiva sobre a situacado do
RN, foi aspecto também pontuado nas falas dos entrevistados, pois revelou a valoragao do
cuidado humanizado. Aliado a esse aspecto, a comunicagcao por meio de atitude empatica
foi pontuada inclusive como fator que permite o emergir de uma relagdo de confianga entre

aquele que recebe a noticia e aquele que a transmite:

[...] chegam com carinho e dizem o que aconteceu com o bebé, que ele
vai ter que passar por um tratamento e que devo esperar um dia apos o
outro (M 9).

Tém profissionais na UTI que se dedicam porque gostam do que fazem e
sabem dizer as coisas de forma mais facil de entender. Tem muitos
médicos e técnicos de enfermagem que chegam, com jeito de falar, com
cuidado de escolher as palavras. Alguns tentam esclarecer os
problemas, o que acaba tranquilizando e nos dando a certeza de que

podemos confiar na equipe (M 10).
A forma com que a noticia dificil € apresentada pode afetar a compreensao dos
envolvidos (mae e familia) sobre ela, o seu ajustamento a mesma e a sua satisfacdo com o
profissional. Portanto, a competéncia, a honestidade, a atencdo, e o tempo para permitir 0s
qguestionamentos e uma linguagem clara, sdo condi¢gdes para a comunicacdo de noticias
dificeis (MULLER, 2009). Nessa perspectiva de humanizagéo da assisténcia no processo de
comunicagao de noticias dificeis, ressalta-se que ao permitir a expressao emocional, empatica
e solidaria, o estilo de comunicagdo pode ser considerado como efetivo e continuo, afinal
guando ha o estabelecimento da comunicagdo empatica os vinculos se constituem e facilitam
as intervengdes necessarias (ROUCK; LEYS, 2009). Dessa forma a atitude empatica e os
afetos positivos sdo fatores que humanizam o cuidado em saude tendo efeito sobre a boa
relacéo profissional-familiar (AFONSO; MITRE, 2013). Tais revela¢gdes demandam reflexdes
sobre a relagdo dos profissionais e familiares no processo de comunicacdo, pois as falas
ratificam as colocacdes desses autores ao defenderem que os familiares quando contam com
melhor comunicagao e relagdo humanizada com os profissionais tém a possibilidade de

compreender melhor a doencga e sua dindmica.
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Em meio a tais consideracdes, destaca-se a necessidade de acolhimento ao
imprevisivel, o diferente e singular, em que os profissionais buscam adotar praticas
considerando os aspectos fisicos, subjetivos e sociais assumindo uma postura ética de
respeito ao outro, de aproximacdo ao desconhecido e do reconhecimento de limites
(BRASIL, 2011). O acolhimento representa receber, atender e integrar os membros da
familia no sentido de que as experiéncias emocionais que ocorram nesse periodo sejam
minimizadas (OLIVEIRA; ORLANDI; MARCON, 2011).

Assim como o estabelecimento de vinculo entre profissionais e familiares, no
momento do diagnostico e progndsticos graves revelam-se como essenciais, o didlogo
favorece a comunicagao da equipe de saude e contribui para o estabelecimento de efetiva
interacao com a familia (GOMES; SILVA; MOTA, 2009; MILBRATH et al., 2011). Dessa
forma as falas revelaram que o estabelecimento de uma relagao dialégica e coesa entre o

familiar e a equipe de saude ajuda na compreenséo das noticias dificeis:

Quando a gente comega a cuidar de alguém, querendo ou n&o, nés
acabamos nos envolvendo, pelo fato de estar cuidando todos os dias da
mesma crianga, nao tem como n&o criar um vinculo. Se ele piora, a gente
fica triste e se ele melhora a gente também se alegra. Isso alimenta o nosso
ego e da uma satisfacdo de saber que de alguma forma estamos
contribuindo para a melhora daquela crianga (P 16).
A fala relata que os profissionais ao cuidarem dos recém-nascidos fortalecem o
vinculo, sentem-se valorizados e importantes no processo terapéutico do bebé e nas

relagdes com a familia.

5.3 RUIDOS NO PROCESSO DA COMUNICAGCAO DE NOTICIAS
DIFICEIS NA UNIDADE DE TERAPIA INTENSIVA NEONATAL

As insuficiéncias ndo sdo de ordem técnica, mas humana... por isso,é
necessario vestir a ciéncia médica com trajes humanos e dissolver no
aconchego humano a técnica e os remédios.

(BLASCO, 2010, p. 520)

Este tema foi constituido pelo agrupamento de 224 nucleos de sentido e
revelaram que a comunicagao de noticias dificeis em UTIN € marcada por ruidos ricamente
descritos por profissionais e maes.

Para descricdo do tema nos apoiamos no conceito de Reis e Rodrigues (2002, p.
98), de que ruido no processo da comunicagao é “uma perturbacao indesejavel que tende a

deturpar, distorcer, alterar, de maneira imprevisivel as mensagens transmitidas [...] tendem a



65

provocar falta de clareza”. Tal conceito reafirma que a forma como as noticias dificeis sao
apresentadas pode interferir na compreensao da informacao, na capacidade de superar os
desafios promovidos pela situacao instalada e na capacidade de promover a saude.

Nesta pesquisa, as interferéncias no processo de comunicacdao de noticias
dificeis prejudicaram o entendimento da situacao clinica do recém-nascido, visto que varias
informagbes foram transmitidas sem o cuidado necessario e sem que produzissem, nas
maes, o entendimento necessario. E como o entendimento é essencial em todas as
situagdes e principalmente naquelas que envolve a doenga de um filho, a essa altura em
que o objetivo do pesquisador é dar densidade conceitual aos dados, convém questionar:
que ruidos ocorrem na comunicagao quando o contexto € a terapia intensiva e os envolvidos
sdo recem-nascidos e maes?

Dall’Agnol (2014, p. 202-209) alega que casos concretos mostram elementos
abusivos e antiéticos nas préticas cotidianas da biomedicina e sugere o conceito de cuidado
respeitoso para contribuir com as discussdes éticas. Destaca que tanto cuidar como
respeitar possui conotagdo moral e “pressupdem um tipo especial de saber”, de “um saber-
como [...] nao redutivel ao saber-que, meramente informativo”, pois quem cuida “deve
preservar ou incrementar o bem-estar do individuo vulneravel”. Sob essa dimensao, o autor
continua dissertando que o respeito constitui-se como atitude moral e que o seu objeto é a
pessoalidade. Isto é, o respeito pela pessoa. Assim, conduz a compreensao de que o
cuidado respeitoso configura-se como direito basico na atencdo no adoecimento. Por outro
lado, Kévacs (2014) enfatiza que a formacao do profissional de saude é centrada na técnica
€ no manejo de doencas com a tarefa de salvar vidas, desconsiderando muitas vezes, a
pessoa.

Nesta pesquisa, os ruidos da comunicagdo ndo foram eventos isolados, pelo
contrério, houve uma conjungéo de varios fatores: o vocabulario dos profissionais (incluindo
os jargdes), que impede que o familiar compreenda a informacao; uso de termos técnicos
que reduz o didlogo entre profissionais e mées, além de ndo esclarecer promove mais
duvidas do que as ja existentes; informagbes inconsistentes e omissdo de informagdes. O
mais importante, € que esses ruidos ndo acontecem isoladamente. Em um Unico contato
com as maes todos esses ruidos aconteceram.

Desse modo, ao dar voz aos sujeitos entrevistados, as expressdes de
linguagem “direta”, “fria”, “técnica”, “simplificada e dificil” foram frequentemente usadas para
descrever a forma como os profissionais comunicam as noticias na UTIN, refletindo em um

sistema de comunicacgéo constituido por fonte de distorgoes:

Nao entendia bem a situacdao do que as médicas me explicavam. Elas
falam muito no linguajar da medicina e eu leiga no assunto nao
entendia. Para mim, naquele momento nao foi adequado, porque eu nao
entendia como eles estavam me falando, o que ela tinha naquele
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momento, microcefalia, crises convulsivas, aquilo eu queria que fosse
dito de uma maneira que eu pudesse entender de imediato para que eu
nao ficasse com expectativa diferente. Para mim, naquele momento foi
angustiante, a maneira como eles, da medicina, tém que falar (M 1).

Com a linguagem dos médicos a gente nao entende, é uma linguagem
que eu nao entendia (M 2).

As médicas falavam dificil. A forma que elas falavam néao era adequada.
Nao é dessa forma que ela tem de dizer para uma mae. E uma forma
dificil de entender. Tentar falar, explicar... mas falar de uma hora para
outra e de qualquer jeito ndo é uma boa, ndo é bacana porque abala
muito a pessoa. Eu queria que mudasse e que o0 pessoal falasse mais
facil com a gente. Ja conversamos com as outras maes aqui na UTI sobre
o jeito que uma doutora passa as informagdes. Ela trata com muita frieza
e eu queria que mudasse, pois eu sou mae e sinto, todas as maes sentem o
jeito que essa doutora fala (M 3).

Nao da pra entender nada do que os médicos falam, a linguagem deles
é médica e eles tém aquelas palavras que nao se sabe o significado de
nada. Acho que quando eles forem d4 a noticia para a mée deveriam
explicar o que é aquilo e assim sairia mais claro (M 4).

O jeito que eles falam para os pais € de uma maneira totalmente fria. Eles
falam como se fosse tdao simples, de uma forma insignificante, se a
cirurgia ndo der certo hoje, faz amanha, assim, como se fosse ajeitar uma
unha. Nao deixavam claro o que aconteceu na noite anterior, 0s exames
que ele (o filho) ia fazer, nada ficava claro para mim. Isso vai gerando as
duvidas e nao tem esclarecimentos quanto a isso. Eles (profissionais)
informavam, mas nao explicavam e n6s nao entendemos nada, nao tem
uma equipe de médicos para explicar o que se passa com o bebé. [...]
Até no Bl meu filho fez um exame para saber se ia tomar sangue e uma
médica me respondeu quando perguntei que o exame deu 31 e eu disse
que queria saber se a taxa estava boa, pois eu ndo entendia e que
precisava saber. E ela novamente respondeu que estava bem, do
mesmo jeito que as médicas da UTI falavam (M 5).

Eles (profissionais) falam muito rapido, perguntam se eu sei o que o bebé
tem, mas eu nao sei explicar realmente o que ele tem porque nem eu
mesmo compreendo. Eu digo que os médicos so falam em siglas. Uma
mae que ndo entende nada fica mais confusa. A maioria das coisas que 0s
médicos falam para a gente, palavras técnicas algumas eu entendo outras
eu fico voando. Coisas que eu fico confusa (M 9).

Tem médicos que ao dar a noticia ruim esclarecem as coisas, ja tem
médico que chega e lanca, ‘pa pum’. Eles conversam na linguagem
deles, como se a gente tivesse entendendo tudo (M 10).

Nao consigo fazer rodeio. Se o paciente esta grave, se vai morrer, eu sou
o mais direta que eu consigo ser. Eu nao tenho essa sensibilidade
maternal e paternal. E algo que perdi aqui dentro, vendo tanta crianca
grave, essa coisa de que tudo é processo, a gente fica neurético. Eu sou do
tipo que nenhum pai vai ficar satisfeito do que eu for falar se o paciente
estiver grave porque eu falo que o paciente esta grave, que tem chance de
morrer. Sou muito direta e talvez isso seja um defeito (P 13).

Acho que os médicos sdo muito diretos no que vdo falar. As vezes
utilizam termos dificeis, técnicos e frios. Chegam e dizem para a mae
que o bebé vai morrer, que de hoje ndo passa e que ela se prepare para
isso. Acho forte para uma mde ouvir dessa forma. Utilizam termos
técnicos e a abordagem é direta (P 14).
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Além do conteudo, geralmente inevitavel, o tom, a forma e a atitude do
profissional foram as situacdes mais representativas das dificuldades na comunicacéo entre
as maes e os profissionais. As maes descreveram situacbes em que sentiram que o0s
profissionais ndo entenderam ou néo identificaram que as mesmas, naguele momento,
precisavam de apoio e de suporte. Nesse sentido, a colaboracao sensivel dos profissionais
e as relagbes baseadas na confianga e no respeito podem reduzir sentimentos de
desamparo e impoténcia dos pais (FLACKING et al., 2006; WARD, 2011).

As informagbes insuficientes ou poucas informacdes e o uso de jargles
utilizados especialmente pelos médicos dificultam a compreensdo das informagbes pelas
maes. Essa condi¢do é geradora de ansiedade que, por sua vez, compromete mais ainda
das maes compreenderem o que € dito assim como a condigao do filho, reproduzindo um
circulo vicioso: informacgdes profissionais inadequadas, compreensdo materna inadequada.

Sanchez (2010) descreve que na linguagem utilizada na comunicagdo com a
familia os profissionais costumam usar simbolos que ndo sao por eles compartilhados e
dificultam a compreensdo. Os discursos abaixo reforcam que as mensagens verbais

emitidas pelos profissionais de saude nem sempre sao compreendidas pelos familiares:
Muitas vezes eu nao compreendia e ia perguntar de novo, pois muitas
coisas eu nao conseguia entender como eles estavam me passando,

realmente o que era e eu ficava com muitas duvidas e eu ia de novo onde
a médica e perguntava de novo (M 8).

Eles (médicos) dizem que € um bebé muito grave que ele tem tendéncia
para isso, para aquilo e nada muito claro. Fica uma coisa muito
embaralhada na minha cabec¢a. Eu ndo consigo nunca compreender o
que eles querem passar para mim. Cada dia € uma coisa diferente. [...] (M
9).

Quando eu anuncio uma noticia dificil, eu acabo falando termos técnicos
e ja fui abordada pela enfermeira da educagdo permanente sobre a
utilizacdo de termos técnicos de que os pais nao tinham entendido nada
(P 14).

As falas anteriores reafirmam que a utilizagdo desse tipo de linguagem dificulta a
compreensdao da mensagem. Revelam que os profissionais ndo conseguem explicar de
forma clara e compreensiva o problema do RN as maes, bem como ndo identificam se esta
havendo algum grau de entendimento sobre o diagnostico. Assim, a compreensibilidade da
mensagem e o entendimento desta estdo diretamente ligados a forma como o profissional
comunica a informacao. Isto sugere que os pais desejam receber informagao compreensivel
no momento da revelagdo do diagnéstico, mesmo que nao se sintam aptos a lidar com ela
ou a considerem perturbadora. Thiengo et al. (2014) descrevem que quando a equipe de
salde lanca mao de excesso de linguagem técnica a comunicacdo passa a ser considerada

insatisfatéria e inadequada.
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No mesmo sentido, Milbrath et al. (2011) sugerem que os profissionais de saude
que fazem uso de linguagem pouco conhecida pelo senso comum deveriam estudar os
vocabularios antes de serem proferidos favorecendo a construgéo de uma relagao dialogica.
Quando duas pessoas estao tentando se comunicar, mas uma ndo consegue compreender
a linguagem utilizada pela outra, ndo se tem um didlogo, mas um monélogo. De fato, as
pessoas envolvidas no didlogo precisam compreender umas as outras, pois caso um dos
integrantes da comunicagdo ndo compreenda o que esta sendo informado, a comunicacao
néo sera efetivada.

Frente a essas questdes, Santos e Silva (2009) complementam as afirmativas
anteriores quando dissertam que as informacdes sobre as condigdes de saude de criangcas
em UTIN veiculadas por meio de palavras nunca escutadas e/ou faladas, associadas aos
fatores estressantes, afetam a percepcao da realidade dos familiares, tornando dificil o seu
entendimento sobre a real situagéo clinica da crianga. A utilizacdo de jargbes técnicos
constitui um dos problemas na comunicagdo em saude, pois os profissionais parecem
esquecerem que a maioria dos familiares ndo domina a terminologia médica, e que alguns
termos usados tém um significado diferente para as pessoas em geral. Portanto, é
importante escolher adequadamente as palavras, uma vez que os familiares podem assumir
diferentes conotagcbes quando estdo ouvindo, e que irdo permanecer em suas memorias
(GUERRA; MIRLESSE; BAIAO, 2011).

Oliveira, Orlandi e Marcon (2011) relatam que falhas no processo de
comunicacgao de noticias dificeis sdo causadas por simples erros de compreensao, visto que
o entendimento das informacdes € fundamental para que os familiares compreendam as
noticias dificeis e se adaptem as alteracdes que ocorrem em seu novo cotidiano.

Pessini e Bertachini (2014, p. 294) advertem que o desenvolvimento cientifico e
tecnolégico coloca continuamente “o ser humano objeto e vitima” e essa condicdo aumenta
as possibilidades de manipulacdo que sdo geradoras de danos eticamente inaceitaveis. E
um contexto que deve ser mobilizador de acgdes e atitudes protetoras e de aumento de
responsabilidade humana e avaliagcdo no cuidado em saude e, no cuidado a crianga que séo
protegidos tanto pela ética como pelo Estatuto da Crianca e do Adolescente (BRASIL,
1990), quando determinado no artigo 15 que a crianga e o adolescente tém direito a
liberdade, ao respeito e a dignidade como pessoas humanas em processo de
desenvolvimento e como sujeitos de direitos civis, humanos e sociais garantidos na
Constituicao e nas leis.

Souza et al. (2010) referem que as dificuldades de comunicagao por estarem
pautadas em terminologias técnicas e restritas de informacbes apresentam-se como

problema quando a linguagem utilizada ndo consegue atingir o nivel de compreensao das
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maes e familiares, principalmente quando estes apresentam baixa escolaridade, e nao

compreendem as orientacdes fornecidas:

Tem muitas coisas que tenho duvidas sobre meu bebé. Coisas que fico
confusa. Sou técnica de enfermagem e sei que enzimas hepaticas altas
pode ser pela infeccdo, mas uma mae normal nao vai saber o que é
enzima hepatica. Nao entende nada e fica mais confusa (M 9).

No relato acima, € possivel identificar que as informagdes sobre os resultados de
exames realizados no RN sé foram compreendidos pelo fato de a mae ser técnica de
enfermagem obtendo um conhecimento melhor sobre a questdo e do contrario, as maes
leigas que sdo quase a totalidade, ndo haveria compreensdo do fato e da evolu¢cdo da
crianga.

Mitre e Deslandes (2009) defendem que a melhor comunicagado nao se restringe
a veiculacao de informagdes relevantes e corretas, requer que haja entre os atores a
compreensao considerando o ponto de vista e saberes dos usuarios, propiciando o
compartilhamento de responsabilidades nos cuidados e ampliando sua capacidade de fazer
escolhas. Esse pensamento reforga algo que ja foi discutido em outro momento onde a
comunicagao de noticias dificeis deve ser feita de forma honesta, clara e compreensiva, de
maneira suave e respeitosa, evitando eufemismos e jargbes (MATTOS; MENDONCA;
RUBINI, 2003). Para tanto, os familiares precisam ser mantidos informados sobre o que
acontece e, uma das necessidades mais proeminentes da familia, € o estabelecimento de

uma comunicacgao eficaz e frequente com os membros da equipe que cuidam do RN:

Eu acho que a gente precisa facilitar esse entendimento, de uma forma
ndo muito agressiva, mas de uma forma que eles compreendam que
aquilo é grave, que pode ter uma consequéncia mais grave. Precisa ser dito
de uma forma que os pais consigam entender a situacdo da gravidade,
podendo evoluir para pior ou ndo, porque a gente ndo sabe, pois tem
situacbes que sdo imprevisiveis. Se a gente tentar explicar
minunciosamente, talvez seja mais facil e de alguma forma sofreréo
menos (P 11).

Contudo, Pinheiro et al. (2009) destacam que, quando as informacdes nao sao
reveladas, parecendo ocultar algo impréprio ou sem a devida clareza, a mensagem adquire
aspectos negativos na visao da familia. Se a familia notar que algo sobre a situacdo da
crianca esta sendo encoberto, nao possibilitando, portanto, o entendimento da real situacao,

estes se mobilizam em busca de mais informacdes para a compreensao do que realmente

esta acontecendo:

Eu achava que eles estavam me enganando, que ela nao tinha
sobrevivido. Foi quando ela teve infeccdo que eu passei a ter curiosidade
do problema dela, da gravidade do problema. Antes dela pegar infec¢ao eu
perguntava para as médicas como estava evoluindo o meu bebé e elas
diziam que ele estava estavel. Esta era a resposta que eles respondiam,
que estava estavel. S6 que eu nao entendia o que era o bebé esta
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estavel. [...] nunca tinham uma resposta concreta quando eu
questionava os médicos [...] e a resposta exata que eu queria saber nao
respondiam (M 2).

Saber do médico da USP que meu filho teve infecgéo foi dificil. Ele falou
que ele (a crianga) teve infeccdo nos quatros primeiros dias e que foi
transmitida no ato de trabalhar, no manuseio do cateter. Nao fiquei ciente
disso e fiquei muito triste porque nao fiquei sabendo. E olha que eu vinha
todos os dias aqui. [...] Momento algum chegaram a me falar nada (M 5).

No dia que meu bebé foi para a cirurgia eu cheguei na porta da UTIl e me
disseram que ele tinha ido para a cirurgia. Isso me deu impacto muito
grande, eu nao sabia que ele iria para cirurgia de gastrostomia e
laparotomia naquele dia. [...] Eu ja tinha autorizado e estava marcada para
sexta feira pela manha. Entdo na quinta-feira quando cheguei para vé-lo
ele ja tinha ido para a cirurgia (M 9).

Nesta conjuntura, maes relataram que as informagdes se tornam ocultas quando
os profissionais ndo detalham o problema do RN, deixando de informa-las sobre a evolugéao
clinica e gravidade do neonato. Uma das maes revelou que, a principio, sentia-se enganada
pelos profissionais quanto a real situagao do filho, enquanto outra, se sentiu violentada em
nao ter sido comunicada sobre a antecipagéo do procedimento cirurgico do filho.

O afastamento do profissional médico, associado as limitagdes de informacdes
ao comunicar as noticias dificeis foram relatados como problemas pelas maes. Da mesma
forma que os técnicos de enfermagem, ao serem abordados pelos familiares para
esclarecimentos quanto a situacdo do RN, fornecem um menor numero de informagoes
possiveis ou até mesmo ficam calados e orientam que procurem o médico.

Em outro momento, compreende-se pelos relatos das maes que algumas
interferéncias permeiam o processo de comunicagao, em especial, a falta de esclarecimento
dos profissionais sobre a real situagdo do RN na UTIN, principalmente relacionado as
intercorréncias. Esse fato foi relatado por uma das maes da pesquisa quando solicitou a um
profissional esclarecimentos sobre o filho. Nessa oportunidade o profissional demonstrou
desconhecer a situacao clinica da crianca e buscou auxilio de outro profissional da equipe

de plantdo, para que este realizasse os esclarecimentos solicitados:

[...] acho que eles (médicos) ndo davam importdncia para os pais que
estdo la. Vi umas situagbes delas falando com outros pais em que um pai
perguntou porque seu filho ndo mexia as perninhas e a médica disse que
iria chamar a outra médica porque nao estava sabendo da histéria do
bebé (M 5).

Eu também me assustei quando eu vi uma médica falar que ela estava com
sopro. Eu me assustei, mas depois falaram que como ela era prematura o
sopro sempre aparece mas fecha com o tempo. Isso nao foi informado
para mim, eu que vi a médica comentando com outra. Eu fiquei até com
medo de perguntar e ndo perguntei de imediato (M 7).

Muitas vezes as noticias sdo ditas, mas de forma nao compreensiva.
Falta ser mais clara as informacbes para os pais. E quando a gente vai
solicitar para o médico conversar novamente com 0s pais que nao estao
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compreendendo a situagao do filho, eles dizem que o colega ja conversou
em outro plant&o, e assim, vao passando a bola (P 22).

Nestes aspectos, supbe-se que o conhecimento insuficiente dos profissionais
quanto a evolugao clinica da crianga pode estar relacionado com a falta de comunicacao
adequada entre os componentes da equipe e com a falta de avaliagéo prévia do doente, o
que impede a comunicagdo adequada das informagdes (SILVA; SANTOS, 2006).

Frente & comunicagdo de noticias dificeis aos familiares, em especial falando da
revelagdo de diagnosticos, os profissionais devem ter certeza do real problema do RN para
que possa comunicar aos familiares, prevenindo, assim, a comunicagdo de diagnosticos

equivocados:

Outra noticia dificil foi quando uma médica me disse que a minha filha
tinha hidrocefalia, algo que ela nunca teve. Entdo tem umas coisas que
marcaram na UTIl. Dependendo do profissional a linguagem usada é
diferente. Tem médicos que ao dar a noticia ruim esclarecem as coisas, ja
tem médico que chega e lanca. E se vocé quiser entender melhor tem que
perguntar para compreender. Eles conversam na linguagem deles,
como se a gente tivesse entendendo tudo (M 10).

A fala da méae revela que além de o profissional ter utilizado uma linguagem
técnica e de dificil compreensao ao informar a situagao da filha, foi informado o diagnéstico
de hidrocefalia, diagnostico este que pareceu equivocado. Portanto, quando a informacao
médica é limitada, quer em quantidade, quer em qualidade, aumenta a probabilidade de
serem realizados diagnosticos imprecisos e propostas de tratamento inapropriadas
(SANTOS et al., 2010).

O relato de uma mae sobre nao ter sido informada quanto as complicagdes do
filho passando a ter conhecimento a partir de sua percepg¢ao, por meio da escuta atenta as
informacdes compartilhadas entre os profissionais quanto ao diagnéstico de sopro cardiaco,
foi apontado como uma noticia imprevisivel pela falta de clareza. Assim como, parece que
em alguns momentos as intercorréncias do RN ndo sdo comunicadas aos familiares,
tendendo a um bloqueio dos profissionais para os questionamentos imediatos sobre tais
intercorréncias.

Na fala de um dos profissionais entrevistados, para esclarecer aos pais algo que
nao foi compreendido ha mensagem anterior dada por outro profissional, esse atendimento
€ negado. Para Pinheiro (2012) todo ser humano tem direito a estar informado sobre seu
futuro imediato. Em outras palavras, € inaceitavel negar a informacdo a alguém,
independente do que tenha sido dito/falado/explicado anteriormente.

Desse modo, é importante no processo de comunicacao de noticias dificeis que
o familiar nao sinta que Ihe estdo a ocultar informagdes. Martins (2008) enfatiza que mesmo

compreendendo que o processo de informagdo seja complexo, por vezes é enorme a
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diferenca entre aquilo que deveria ser dito e aquilo que o é na realidade, ficando pelo meio
varios patamares como “o que foi dito”, “o que foi ouvido”, “o que foi compreendido”, o que
“o familiar apreendeu”. As interferéncias no compartilhamento de informacdes, entre os
profissionais e os pais, em relacao ao problema do filho, podem acarretar implicagcées ruins
para as relagcdes pessoais e profissionais além de comprometer o cuidado direto e o
trabalho em equipe (HOLLYWOOD; HOLLYWOOD, 2011).

Os ruidos na comunicacao de noticias dificeis parecem ter sido marcados, em
especial, por duas condi¢des nomeadas por Siqueira (2014, p. 341), o pacto do siléncio e o
privilégio terapéutico, ambos com a justificativa de reduzir sofrimentos e/ou proteger o
profissional médico de maiores esclarecimentos a familia sobre o diagnéstico, recursos
terapéuticos e prognoésticos. Segundo o autor, o “privilégio terapéutico” se constitui em uma
pratica médica, que se amparando em avaliacdo subjetiva sobre o grau de vulnerabilidade
do cliente/usuario e da familia, decide por sua prépria conta omitir determinadas
informagdes por considera-las prejudiciais para o equilibrio emocional dos envolvidos.
Emerge desse processo a necessidade para encontrar “o justo meio prudencial” no
reconhecimento do momento e da maneira apropriada para a comunicacao de noticias
dificeis. O certo é que, tanto a “mentira piedosa” quanto a verdade apresentada de maneira
intempestiva podem ser consideradas maleficentes. Para tanto, os profissionais devem
conduzir o didlogo dando voz e vez para as maes expressarem suas angustias e
apresentarem suas duvidas. Isso significa que quem tem e deve ter a primazia para formular
perguntas e solicitar informacdes é a mae ou o acompanhante responsavel pela crianga,
cabendo aos profissionais estarem atentos para reconhecer o momento e a forma
adequados para prestar os esclarecimentos. Essa condigao sugere que o profissional esteja
disponivel para atendé-las sem, entretanto, deixar de levar em conta situa¢des de
fragilidades, receios e descontrole emocional diante do sofrimento.

Se as maes se sentem intimidadas com o uso de jargdo médico, sua capacidade
de expressar ideias e preocupacdes ou até mesmo de fazer perguntas pode ficar limitada:

Ela (a médica) saiu de 14 (do leito) para onde fica os cardex. Tinha hora que
eu sentia que de uma certa maneira fazer a pergunta 2 ou 3 vezes eu
achava que ela (a médica) estava cansada de responder (M 1).

Fica chato chegar todo dia no médico e perguntar como esta meu filho e
no outro dia perguntar novamente. Fica chato a mae ter que perguntar
todo dia informacoes para os médicos (M 4).

Eu dizia que iria 1a nos médicos perguntar, mas quando eu via eles
falando daquele jeito com os outros pais, eu desistia. Eles passam por
nés e dao mal um bom dia. Acabam de examinar o bebé e saem com
pressa (M 5).
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Se vocé quiser entender melhor tem que perguntar para compreender.
Eles (os médicos) conversam na linguagem deles. Ja aconteceu comigo e
para nao esticar conversa, porque eu fico irritada, eu nem pergunto mais
(M 10).

Nesses fragmentos das falas das mées ficou claro que ha no processo de
comunicagdo uma falha em fazer com que as maes se expressem. Esse fato tem sido
considerado por Brown, Weston e Stewart (2010) como fracasso na tentativa para a gestao
e manejo dos problemas. Os autores sugerem que as maes precisam ser encorajadas a
fazer perguntas e ndo terem medo ou se sentirem envergonhadas por ndo saberem ou nao

entenderem termos e procedimentos técnicos.

5.4 SENTIMENTOS E REACOES MATERNAS E DE PROFISSIONAIS
FRENTE A COMUNICACAO DE NOTICIAS DIFICEIS NA
UNIDADE DE TERAPIA INTENSIVA NEONATAL

Se fizermos mal feito, eles poderdao nunca nos perdoar, mas se
fizermos bem, eles nunca irdo nos esquecer.

(BUCKMAN, 2005)

Este tema foi constituido por 219 ndcleos de sentido que emergiram das falas
dos entrevistados ao revelarem sentimentos e reacdes das maes e profissionais frente a
comunicacao de noticias dificeis. Sabe-se que a comunicacao de noticias dificeis provoca
sentimentos intensos e dolorosos tanto para os que a recebem, no caso especifico - as
maes - quanto para os porta-vozes assistenciais - os profissionais da saude. Com relacao
aos dados subjetivos apresentados, foram relatos de sentimentos e reagbes negativas
originadas desde o nascimento até o processo de internagcao na UTIN.

As noticias dificeis decorrentes do nascimento de um bebé que necessita de
cuidados especiais originam danos emocionais as maes que se frustram quando a realidade
impde uma condigao diferente daquela esperada. Nesse contexto, as noticias dificeis sao
apresentadas em especial a mae, que vivencia momentos conflituosos, angustias que se
misturam com duavidas, medo do prognéstico, dificuldade de aceitagédo, além dela sentir-se
impedida de se aproximar do filho de forma natural, o que ocasiona uma sensacao de
estranheza pela interferéncia brusca na relagdo mae e bebé.

Nesse momento, as idealizagdes antes sonhadas se transformam em incertezas

na vida da familia. A indefinicdo quanto ao futuro e a divida quanto ao prognéstico resultam
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na desestruturacao psicolégica que atinge também os familiares, pois as noticias dificeis
alteram a ideia que a pessoa faz do seu futuro (LOPES; GRAVETO, 2010).

Iserhard et al. (2009) descrevem que os familiares, frente as noticias dificeis,
apresentam-se apreensivos e confusos, o que dificulta inclusive o processo de aproximacao
com o filho na UTIN. As alteracdes clinicas como prematuridade, malformacdes congénitas
e as complicagbes que acompanham a situacdo do RN sdo noticias dificeis que podem
dificultar ou prejudicar esse encontro.

O discurso de uma das mées € revelador de que, durante os primeiros dias de
internagdo de sua filha na UTIN, ocorreu entre elas um processo de distanciamento e
aproximacao, ao mesmo tempo. Ou seja, a mae se distanciava, retornando para seu leito, e

tempos depois se aproximava para ficar perto da filha na UTIN:

Eu estava tdo agoniada, fazia as perguntas as vezes duas ou trés vezes. Eu
voltava para o meu leito e por 2 ou 3 horas eu voltava para ficar juntinho
dela (M 1).

Essa fala revela a situagdo como elemento dificultador para a aproximacao
materna com a filha ocasionando distanciamento e sofrimento para a méae. Pinheiro et al.
(2009) ressaltam que o ndo entendimento do que estd acontecendo com o filho e a
sensacdao de que nada podem fazer para ajuda-lo pode provocar o distanciamento da
familia. As maes vivenciam, nesse momento inicial, o estado de surpresa e choque,
seguindo-se um periodo em que varias emogdes sado despertadas de modo tumultuado
(MALDONADO; CANELA, 2009). Esse estado de choque € definido por Santos et al. (2009)
como uma interrupgao abrupta, isto é, uma quebra de equilibrio, de harmonia interior.

Tal situacdo remete a importadncia da necessidade de a mée ter alguém com
quem possa dividir a emogado e os sentimentos presentes nos primeiros contatos com o
filho. E para que isso acontega, Oliveira, Orlandi e Marcon (2011) destacam que os
profissionais de saude devem ter sensibilidade para perceberem que as maes precisam de
um acompanhamento de perto nesse momento, fornecendo-lhes apoio e compartilhamento
de duvidas e incertezas. Portanto, a compreensao das reag¢des familiares € necesséria para
que os profissionais sejam capazes de minimizar ou até evitar sentimentos negativos com
relacdo a familia (SILVA; RAMOS, 2014).

O choque com a comunicacao de diagnostico e a perspectiva da internagao na
UTIN foram relatados como episédio permeado de muitos sentimentos ruins. Nas falas das
entrevistadas, esses momentos aparecem frente a comunicacdo de diagndstico,

complicacées e prognostico de vida do RN:

Teve que sair do Bl para a UTI. Teve pneumonia muito grave tendo que
voltar para a UTI. Momento desesperador, fiquei em panico, porque do
Bl ela ja estava praticamente pronta para ir para casa. [...] quando a
neurologista me falou que o cérebro da minha filha ndo ia se desenvolver
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normal, estava ficando atrofiado e regredindo. Por conta disso ela iria ficar
uma crianga paradinha, sem movimentagéo. Eu entendi logo e fiquei sem
chao (M 1).

Na UTI foi também muito chocante porque eu nunca pude imaginar que
meu filho iria nascer e ter que ir para uma UTI. Foi um choque porque eu
nao esperava uma noticia dessa (M 4).

Foi muito chocante, eu ndo esperava. Esperava que ela viesse com
microcefalia mas ndo com tanta deformidade. [...] me choquei demais,
fiquei abalada (M 8).

[...] ouvir que ela estava com infecgdo, a noticia de sepse, isso foi um
choque. Para mim foi um choque. Naguele momento eu ndao conseguia
raciocinar (M 10).

Quando situagbes como estas se apresentam, as maes, ndo raramente,
vivenciam a sensagdo de choque e, repentinamente, veem seus sonhos e desejos
destruidos. Da mesma forma que, segundo Veronez et al. (2013), as mées exprimem uma
sensacgao de frustracdo ante a impossibilidade de viver a expectativa cultivada ao longo de
toda a gravidez, ja que o desfecho esperado desse processo é o nascimento de um filho
sadio. Portanto, nos casos em que isto € inviabilizado, sdo comuns as reagdes de frustragéo

diante de tal situacao:

O meu sonho era pegar minha filha, levar para passear, levar ao
shopping, escola e 0 que eu mais esperava eu nao vou conseguir ouvir,
ser chamada de mae, mas eu sei que com os olhinhos dela me chama e
eu amo a minha filha incondicionalmente. [...] € uma situagdo muito dificil
para uma méae ver seu filho que carregou 9 meses na barriga, ter planos
para o futuro, planos para vocé e para a crianca e de repente a mae vé o
seu filho em um leito de UTI (M 1).

[...] eu esperava ter minha filha com 9 meses mesmo, ai isso tudo foi
muito dificil. Acordar todo dia e olhar para a minha barriga e ver que minha
filha ndao estava mais la, que eu nao encontrava mais ela e nao sentia
mexer. Isso mexeu muito com o meu psicoldgico. Eu fiquei assim. Eu
todo dia acordava e via que minha filha ndo estava naquele local comigo,
que esta na UTI daquele jeito e vocé nao sabe como ela estd, como passou
a noite (M 3).

As falas descrevem os sonhos planejados e projetados desde a gravidez pelas
maes, € ao mesmo tempo, o sentimento de frustracdo e o rompimento de sonhos sdo
evidenciados pela realidade de um filho(a) gravemente enfermo e, algumas vezes, com
prognaostico obscuro. Por isso, as maes diante de noticias dificeis, principalmente quando se
trata de prognosticos, muitas vezes ficam atdnitas e buscam compreender o que de fato
aconteceu (MILBRATH et al., 2011). Nesse momento a incapacidade de perceber o fato de
modo natural cede lugar & incompreensao. E como se uma voz interior lutasse para saber
qual teria sido o motivo que levou o filho a tal situacdo. Nesse sentido, os discursos séao
reveladores da extrema dificuldade para a aceitagdo da real situagcado do filho na UTIN,

principalmente em decorréncia do desconhecimento da doenca:
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A doutora foi me falar que ela tinha microcefalia e que com certeza iria
ficar uma crianca especial para o resto da vida, eu nao entendia,
achava que ali de uma maneira ou de outra iria ficar uma crianga boa,
andar, falar. A questao da microcefalia, eu nunca tinha visto assim na minha
vida. Dizia nao, isto ndo é verdade. [...] Sinceramente até os dois anos e
meio dela eu nao entendia. Hoje eu sou uma pessoa mais consciente (M

1).

Até hoje eu ainda nao cai na real. Ela esta na UTI, ja vai fazer dois meses
e as vezes eu quero fechar o olho e abrir de novo e imaginar que € tudo um
sonho, algo que néo esta acontecendo. Eu ainda nao cai na real. Eu nédo
consigo compreender o problema da sindrome dela (M 6).

Vale salientar que as noticias dificeis se intensificam quando as méaes nao
conseguem compreender o problema do filho e a demora para a assimilagdo da real
situacdo afeta o processo de aceitacao. Ao encontro dessas circunstancias, Oliveira et al.
(2010) ressaltam que a situagdo do bebé representa momentos conflituosos na vida dos
pais, por trazer-lhes duvidas e dificuldade de aceitagdo, pois além do desconhecimento
sobre a verdadeira situacao do filho, hda um descompasso entre a imagem esperada e a
imagem real que também leva a decepcao e, por sua vez, pode conduzir ao sentimento de
rejeicao:

Uma enfermeira foi me buscar no leito e eu tive uma rejeicao da minha
filha porque foi muito chocante, eu ndo esperava. Esperava que ela viesse
com microcefalia mas ndo com tanta deformidade e eu ficava com medo de
me envolver. E o médico que fez o parto também disse que n&o era para
me apegar tanto com aquela crianga porque nao iria sobreviver (M 8).

Nessa fala, evidencia-se que o encontro do bebé idealizado com o bebé real é
chocante e gerador de afastamento. A situacdo desconhecida, a duvida por ndo saber se o
bebé ira sobreviver, gera um afastamento protetor para o estado psicolégico da mae diante
da possibilidade de perda. Ao tentar se proteger da perda, decide afastar-se, evitando o
vinculo com o filho para nao sofrer. Reis e Santos (2013) reforgam que o afastamento da
condigdo traumatica pode ser um mecanismo de protecdo contra o sofrimento. Ademais, o
desejo da morte do filho, com a intengdo de diminuir tanto sofrimento pode aparecer. E por
outro lado, a discrepancia entre o bebé imaginério e o bebé real, que ocorre normalmente,
parece muito marcante quando ele € portador de uma malformacao.

Decorrentes do estado de choque com as noticias dificeis, hd também
sentimentos de desesperanga e desmotivagao permeando as falas das entrevistadas:

Quando eu cheguei que ela ja estava mais crescidinha, acho que com umas
2 semanas foi que eles comegaram a falar do Canguru, pediam para eu tirar
leite e era 0,5ml que tirava e meu marido chegava toda vez e dizia que
achava que ela nao iria resistir por ser pequenininha (M 3).

Na UTI foi também muito chocante porque eu nunca pude imaginar que
meu filho iria nascer e ter que ir para uma UTI. Quando eu cheguei pela
primeira vez na UTI e que eu soube que ele estava grave, gravissimo eu me
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desesperei. Eu perdi até minha fé. Nem sei dizer, mas eu nem tinha mais
esperanca para ele (M 4).

Contudo, as maes experimentam diferentes estdgios de adaptacdo e,
inicialmente, por ndo acreditarem que seja verdade, seguem negando as informagdes
recebidas sobre a situagéo do filho na UTIN. Rosenzvaig (2010) reporta que nessa fase as
maes tendem a depressdo, colocando-se normalmente alienadas da experiéncia vivida,
numa negacao e ilusdo de possibilidade de controle. Assim, o estado de negacao pode
aparecer como mecanismo de defesa, a exemplo, a fuga e protecdo do estado de
ansiedade:

E ai eu ficava olhando para ela e questionava comigo mesmo. Dizia nao,
isto nao é verdade. [...] achava que ali de uma maneira ou de outra iria
ficar uma crianca boa, andar, falar (M 1).

A impressao que eu tinha era de que ela ja sabia, mas ndo queria ouvir
[...] a mae nao tinha a aceitacdo do quadro real do bebé. [...] tem
maes que aparentam que nao receberam nenhuma noticia ruim, viram
as costas e saem (P 18).

Muita vezes o pai ja sabe do problema do filho, principalmente quando
se trata de uma crianga que seja prematura ou que tenha um defeito
congénito detectado na gestacdo e que ja foi informado pelo obstetra
que acompanha a mae, mas ele chega na UTl e demonstra que nao
sabe de nada e nao fala nesse assunto parecendo que ainda nao caiu
a ficha (P 22).

O processo de negacéao frente a comunicacao de noticias dificeis envolve nao
sé a minimizacao dos fatos, bem como a descrenca quanto ao desejo de ignorar as
informacdes recebidas. Os profissionais entrevistados também evidenciam esse estado
de negacédo dos pais. Eles referem que, embora os pais saibam da real situagao do filho,
reagem como se nada soubessem.

Vale destacar que em meio a essas situagbes de negacgao, os discursos dos
profissionais revelam que os pais tendem a confrontar os profissionais com o objetivo de
que esclaregam algo diferente, ou seja, ouvir do profissional algo que gostaria de escutar

e nao a realidade da situagao:

E muito conflitante essas situagdes na UTI. Quantas e quantas vezes os
pais afrontam a gente, na esperanca de vocé falar uma coisa e eles

dizerem outra (P 13).
Esta fala reforca a questdo de que o aspecto emocional das maes pode
dificultar a compreensao da mensagem dada pelo profissional, levando-as a considerar a
informacgao de dificil entendimento ou velada. As maes podem nao aceitar, compreender
ou lembrarem-se daquilo que lhes foi comunicado em decorréncia do seu estado
emocional. Corroborando com essas reflexdes, o Ministério da Saude por meio do

Instituto Nacional do Cancer (BRASIL, 2010) refere que, muitas vezes, enquanto as
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maes processam a noticia, criam um mecanismo para manter uma margem de ilusao
que representa o limite da esperanca e a aceitacdo da realidade. Nesse contexto, as
maes reagem com sentimentos de medo a partir da percepcdo de um perigo iminente.
Silva et al. (2009) apontam o medo como uma experiéncia considerada como resposta
natural a um estressor real que ameaca a prépria existéncia. Nessas circunstancias,
sentimentos de medo frente as noticias dificeis foram vivenciados pelas maes
entrevistadas:
Eu tinha medo de nao saber lidar com esses aparelhinhos que ela
usa. Entdo fiquei muito nervosa, ela colocou com 2 meses de vida. Ela
saiu do respirador, tentou respirar 15 dias mas nao conseguiu. [...] Ai eu
sei que fiz a pergunta a médica depois que ela veio do centro cirdrgico:
A minha filha nunca vai botar um macacao? Como é que eu vou fazer
para colocar o macacao nela se ela usa essa sonda? Eu sempre vou ter
que fazer um buraco nas roupas da minha filha? Ai elas foram explicar
que eu podia muito bem colocar a roupa por cima que achava um jeitinho
de dobrar e botar por cima. S6 que eu tinha medo de leva-la para casa

por nao respirar pelo nariz e eu perdé-la em casa ou ter que vir para
o hospital e nao conseguir atendimento (M 1).

Eu perguntei para ele sobre 0 meu medo de ficar com sequela, s6 que
ele ndo poderia me responder e isso me incomodava muito (M 2).

Quando ela nasceu, a doutora s6 disse que ela nasceu cansada e tinha
que ir para a UTIl. Quando eu cheguei no outro dia foi que ela me falou
que ela tinha nascido com o esbfago faltando um pedacinho e ai eu
disse que tinha até medo de vir nos outros dias porque sempre era
um problema e depois falou que ela tinha um probleminha no
coragao também (M 6).

A impressado que eu tinha era de que ela ja sabia, mas nao queria ouvir.
Alguns pais perguntam muito, querem saber o porqué, outros tém
aquela aceitagdo ao saber. Uns ficam se culpando, alguns por suas
razbes (P 18).

Nos relatos das méaes, o sentimento de medo aparece associado ao modo de
nao saber lidar com as necessidades do filho, o0 medo de enfrentar a realidade diante
das intercorréncias, como os riscos de sequelas e o0 medo de envolvimento com o bebé
frente ao diagnéstico de provavel incompatibilidade com a vida. Logo, o medo apresenta-
se a partir da apreensao em face de perigo real ou imaginario. Esses sentimentos vém a
tona quando os sujeitos se veem diante de uma situagdo ameacgadora a vida, e que
parece adquirir uma dimensao maior quando associado a malformacdes congénitas que
indicam a possibilidade de uma evolugao clinica negativa do bebé. Veronez et al. (2013)
reforcam que esses sentimentos de medo, em suas diversas magnitudes, ndo podem ser
ignorados, mas sim encarados e trabalhados mediante apoio e didlogo constante da
equipe junto a familia.

Frente a comunicacédo dos riscos de complicagées para o RN, os familiares

desencadeiam uma série de sentimentos como ansiedade, preocupagao e inseguranca:
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[...] queria saber que cirurgias a minha filha teria que passar, eu
sabia que era um ortopedista e queria que o profissional conversasse
comigo, me explicasse (M 2).

Uma noticia dificil foi quando meu filho teve hemorragia grau IV. Eu me
preocupei muito (M 4).

Ontem eu nao dormi nada porque disseram que ela teria que fazer
duas cirurgias e eu fiquei me perguntando porque teria que fazer essas
cirurgias. Eu ndo dormi a noite toda, sé chorava pois eu ndo imaginava
a minha filha com aquele aparelho assim. Nao entrava na minha cabeca
(M B).

Nao é facil ter que acordar todo dia e ter que vir para a UTI com
disposicao para enfrentar os problemas da minha filha, de saber
que eu posso me deparar com noticias que nao serao legais, que
podem acabar com a esperanca que eu tenho. Tudo me deixa
preocupada, gera inseguranca. E complicado demais (M 10).

Os sentimentos de ansiedade, preocupagao e inseguranga frente as noticias
dificeis foram expressos por quase a totalidade das méaes entrevistadas, em decorréncia
de varios fatores, entre eles: a necessidade de saber sobre os procedimentos cirurgicos
e as condutas a serem tomadas com o filho, a preocupacédo com o risco de complicagoes
que indicam progndsticos ruins e a preocupacao acompanhada de inseguranca quanto
ao que possa vir a acontecer com o filho. Esses dados corroboram o que afirmam Silva
et al. (2009) quanto a ansiedade caracterizando-a como reagcao normal esperada quando
h& ameaca ou perigo de vida, além de que as duvidas sobre a doenca e seu prognéstico
geram na familia um sentimento de preocupacéo.

As maes também evocaram sentimentos de sofrimento, tristeza e desespero
frente as noticias dificeis na UTIN. Esses sentimentos muitas vezes foram expressos

com lagrimas, voz entrecortada e minutos de siléncio:

Eu me senti muito mal, ndo sei nem explicar, parecia que eu ia morrer
naquele dia vendo que a minha filha estava com infeccdo. Eu achava
que ela nao ia resistir dai eu fiquei logo la embaixo, chorava e fiquei
desesperada (M 2).

Eu ficava triste diante dessas noticias, eu chorava (M 7).

[...] toda vez que ele (filho) comecga a comer, suspende. Isso é o que me
doi mais porque meu bebé ja esta com 40 dias e ndo pode se alimentar.
Nem na parenteral ele ndo estd mais. Sei que tudo tem tratamento,
menos a fome. E eu sei que ele sente fome (M 9).

Esses sentimentos de tristeza e desespero emergem das falas das méaes nao
somente devido ao medo da possibilidade de morte, mas também por vivenciarem
situacdes de sofrimento do filho e quando recorrem ao profissional médico em busca de
informacdes, deparam-se com noticias dificeis. Desse modo, o sentimento de revolta
frente a comunicacdo de noticias dificeis deve ser considerado pelo profissional de
saude como uma reac¢ao natural e nunca inesperada. Dai a necessidade de saber lidar
com os casos de méaes que verbalizam o desejo de fazer justica:
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Eu ja fui uma mae muito revoltada, senti vontade de fazer justica com
as minhas proprias maos. Fazer justica com as proprias maos significa
torcer o pescoco dele (médico) até colocar um palmo de lingua para fora.
Sem matar, sé para ele sofrer (M 1).

A psicéloga da UTI conversou comigo porque eu estava mesmo
revoltada eu estava meio “a flor da pele”, eu chorava a toa, chorava
por tudo, pelo fato de ver a minha filha naquela situacdo e nao saber o
que estava acontecendo (M 2).

Apo6s o periodo inicial de choque frente as noticias dificeis, segue-se o
periodo de adaptacao/reorganizagao, citado por Santos, Leon e Fughetto (2011) como o
estagio em que cessam os mecanismos de defesa e inicia-se uma gradativa aceitacao
da verdadeira realidade. E é justamente durante essa fase que os pais procuram colocar
em ordem seus sentimentos. Assim, as familias vao se adaptando, no sentido de
aprender como manter o equilibrio fisico e emocional. Gradativamente vao tornando-se
parceiras dos profissionais para atender as necessidades do(a) filho(a), apesar de
considerarem um momento dificil (NORRIS et al., 2010).

Sequencialmente, no decorrer da internacdo, os sentimentos de medo,
angustia e pesar, do inicio do processo de adoecimento, sdo reelaborados e dao lugar
aos de conscientizagdo e conformacao da real situacao do filho. O surgimento dessas
expectativas advém da convivéncia dia ap6s dia, com a proximidade do filho, numa
atitude de mais doacao, afeto, o que favorece o vinculo para o fortalecimento familiar
(NEPOMUCENQO; SILVA, 2007). As mées, ao aproximarem-se do filho real, bem como
da realidade propriamente dita, passam a se comportar de forma diferenciada:

[...] fiquei feliz porque eu vi que ela estava viva e me surpreendi

porque nunca tinha visto um bebé prematuro, eu fiquei assustada
também, mas eu fiquei muito feliz (M 2).

Eu sempre tentava compreender, eu me desesperei mais nho comeco e
depois fui me acostumando (M 3).

Depois eu fui acostumando com a minha nova rotina e percebendo
que é um passo de cada vez, que é um processo muito grande. [...] a
gente vai se conformando (M 4).

Hoje eu estou mais firme, antes eu chorava muito, muito mesmo e tinha
dias que eu ficava em casa e era sé comegar a chorar. Hoje estou mais
calma, consciente do probleminha dela e sei que tem como curar.
[...] Agora eu ja me sinto mais tranquila. Hoje estou mais calma (M

6).
Maldonado e Canella (2009, p. 27) asseveram que “a medida que as
emocbes intensas do impacto inicial sdo expressas e liberadas, a pessoa recupera a
capacidade de pensar, de raciocinar e de fazer planos”. Compreender o progndstico
do(a) filho(a) € um importante passo para a construcdo de canais capazes de criar
outras estratégias que comecam a se estabelecer na relacdo mae e filho como

comunicagao nido verbal, o toque e o vinculo. E a vez de comunicar-se pela expressio
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dos olhos, buscando, assim, a interacdo mae/filho(a) para expressar o amor em sua
forma incondicional.

Esses sentimentos se dirigem para o que conhecemos como resiliéncia. Na
saude, ser resiliente significa o sujeito (individuo/cliente/paciente/familia) que tem
“‘condicdo de compreender, superar, administrar e criar um novo sentido de vida em face
de uma dura experiéncia de sofrimento” (PESSINI, BERTACHINI, 2014, p. 443). Os
autores advertem que as pessoas resilientes “sdo feridas pela vida” e transformam-se
em “radares de alta sensibilidade.” Por isso, cabe aos profissionais de saude a
responsabilidade por reduzir sofrimento e potencializar atitudes resilientes, mas para
isso é necessario vencer o desafio para a formagao de valores como o0 amor, o respeito,
a solidariedade e a justica. Sob essa dimensao os autores sugerem um processo
formativo a partir de trés objetivos: o conhecimento teérico; a aquisicdo de habilidades
(que é pratico e situa-se no mundo das relagées concretas entre humanos) pela pratica
e, por ultimo, trabalhar as atitudes e o carater da pessoa, isto é, educar em valores.
Portanto, ndo basta o conhecimento teérico, as dimensdes das habilidades e dos valores

sdo extremamente importantes no cuidado em saude.

5.5 VIVENCIANDO O PROCESSO DE COMUNICAGAO DE NOTICIAS
DIFICEIS NA UNIDADE DE TERAPIA INTENSIVA NEONATAL

Vocé olha o que existe e se pergunta por qué? Eu imagino o que
ainda n&o existe e me pergunto por que ndo?

(G. B.Shaw)

Este tema foi organizado a partir de 328 nucleos de sentido que emergiram das
falas dos entrevistados e que contextualizam a vivéncia no processo de comunicacao de
noticias dificeis em UTIN. O processo de comunicacdao de noticias dificeis é afetado por
uma série de eventos decorrentes do processo de hospitalizacdo, que geram uma
maquinacao comunicacional na qual tanto a equipe como a familia podem ficar presos,
impossibilitando os caminhos de uma comunicagéo efetiva. Considerando as insuficiéncias
do processo de comunicagéo, as noticias dificeis definem-se, como uma das tarefas mais
dificeis e delicadas da pratica clinica.

Sabe-se que a UTIN é um ambiente repleto de fortes sentimentos e conflitos que
envolvem os familiares dos RNs e a equipe de profissionais. Assim, as possibilidades de

melhora ou de piora subita dos recém-nascidos, incorrendo em incertezas durante a
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internag@o, bem como a possibilidade de uma melhora significativa dos mesmos e ainda a
evolugcao para um estado de enfermidade cronica ou até mesmo a morte. Estes fatos fazem
parte do cotidiano dos pais que acompanham seus filhos na UTIN (XAVIER; SENA;
DUARTE, 2011). Nesse contexto, Silva, Valenca e Germano (2010) referem que os
profissionais de salde realizam uma variedade de procedimentos complexos em uma rotina
que se tornou desgastante, gerando situacées que causam perturbagcdo, quer na pessoa
gue recebe a noticia, quer na pessoa que a transmite.

Os protagonistas das noticias dificeis sdo os prestadores de cuidados —
profissionais de saude que, para além de planejar e gerir esses momentos, tém também de
gerir os proprios medos e estar preparados para aceitar a fragilidade dos familiares
(BRASIL, 2010). E o que se pode identificar nestes depoimentos:

[...] quem recebe a primeira noticia dificil dos bebés é a gente (P 12).

[...] A noticia dificil quem primeiramente recebe somos ndés, e é dificil
para chegar até a mae (P 17).

Na publicacdo do INCA (BRASIL, 2010), refere a inexisténcia de uma forma
adequada para a comunicacao de noticias dificeis. Porém, apesar de ndo existirem palavras
certas para comunicar noticias dificeis, existem varios principios que permitem que sejam
dadas de forma mais sensivel e ajustada ao familiar. De todo modo, os profissionais, em
geral, ainda conscientes do papel que desempenham, sentem-se angustiados e, as vezes,
até inseguros quanto a melhor maneira de fazer tal abordagem:

Ao mesmo tempo que eu gostaria de aprender uma técnica, vejo que nao
tem uma técnica. Vai muito da sensibilidade do profissional sentir o
momento. Realmente eu ndo sei qual seria a melhor forma de poder dar
uma noticia dificil (P 19).

A entrevista refere que ao mesmo tempo que gostaria de aprender uma técnica
para comunicar noticias dificeis reconhece que independentemente da forma, é fundamental
a sensibilidade do profissional para comunica-la. Portanto, cabe a equipe multidisciplinar
avaliar o quanto o familiar suporta saber, o quanto quer saber e 0 quanto necessita saber,
nao havendo uma regra imutavel para a comunicagao de noticias dificeis (BRASIL, 2010).

Pinheiro et al. (2009) referem que a vivéncia do processo de hospitalizacdo do
RN pode tornar-se dificil dependendo do modo como a familia decodifica e atribui significado
a noticia que recebe do profissional de saude. Pois, por mais que uma noticia seja
considerada uma questao dificil, muito subjetiva e ampla sao frequentes as situagdes em
que profissionais abordam os familiares com informac¢des que podem comprometer de

maneira significativa a vida destes:

E quando a mée recebe uma noticia dificil, e que ela ja pensava que estava
passando pelo pior, fica ainda mais dificil. Depende da forma que essa
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noticia chega, porque nés ndao sabemos o grau de entendimento de
quem recebe. Tem situagbes aqui em que os pais nunca ouviram falar de
prematuridade, de problemas neurolégicos, e assim acham que ja viram o
pior a as vezes o pior ainda esta por vir (P 16).

Portanto, o conhecimento dos pais sobre as condigcbes de saude de seu filho
pode diferir da concepcao dos profissionais que o assistem. Destaca-se, além disso, que
existem diferengas entre os membros da mesma familia, sobretudo no que tange as
distintas formas de enfrentamento do processo de doencga e hospitalizagédo, visto que cada
individuo reage de forma diferente a situag@o, sendo necessario adequar a informagéo a
cada pessoa.

Contudo, para Camponogara et al. (2013) ha uma acentuada deficiéncia no que
diz respeito ao preparo dos profissionais de saude em nosso meio para desempenhar essa
tarefa, considerando que cada um desses atores sociais apresenta graus de vulnerabilidade,
necessidades particulares e especificas que devem ser adequadamente atendidas,
especialmente em situagdo de comunicagao de noticias dificeis.

Desse modo, a qualidade da comunicacao entre profissionais e familiares é
avaliada pela habilidade e postura do profissional em revelar a noticia dificil (MULLER,
2009). Entretanto, os relatos dos profissionais entrevistados denotam a falta de habilidade
de alguns deles para comunicéa-las, a saber:

Eu ndo sei lidar muito bem com essas questdes dos pais. Para falar bem a
verdade, eu nao tenho habilidade para lidar com os pais acerca de
noticias dificeis (P 13).

Eu acho que eu nao tenho habilidade. [...] mas acho que por mais que eu
dé voltas e voltas, acho que nédo se pode fugir do morrer, do estar grave. [...]
Eu me considero sem habilidades, sem ferramentas para fazer isso de
uma forma menos traumatica (P 19).

Eu ndo me considero uma pessoa com habilidade para anunciar essas
noticias (P 20).

Alguns profissionais ndo se sentem preparados para lidar com as questbes
relacionadas a comunicacao de noticias dificeis, apresentando-se imparcialmente ao falar
com os pais sobre o diagnéstico, quadro clinico ou prognéstico desses bebés.

Em relacdo ao modo como foi feito o diagndstico e como a noticia chegou até os
familiares, algumas maes relatam que ndo concordam com a maneira como tudo
transcorreu e afirmam haver diferenga entre a abordagem médica e aquela feita pelos

demais profissionais de saude:

Os médicos sdo mais assim, firmes no que eles vao dizer, seu filho tem isso
e isso e pode ser irreversivel. E as enfermeiras e técnicas de enfermagem
chegam e dizem para vocé: calma, pode ser isso que o médico falou, mas
pode ser o contrario. Entao para mim tem a diferenca de como eles falam,
conversam com as maes la dentro, os médicos falam diferente dos
técnicos e enfermeiros. Os técnicos e enfermeiros abordam de uma
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maneira mais carinhosa, assim, aquela coisa de protecao, eu acho (M
1).

Tem uns médicos que chegam falando mais calmos e tem outros que
chegam falando logo a noticia. Aquele tipo que eu nem sei explicar
direito, tipo um choque que a gente pega. Tem uns que chegam e falam
direto e outros chegam e explicam de um jeito que a gente entende
melhor. Alguns deixam a gente mais assustada (M 6).

Ela poderia ter falado de outra forma. Tudo bem que ela foi realista, mas
receber essa noticia assim marca muito (M 8).

Consigo entender melhor com as técnicas de enfermagem, fica mais
esclarecido, com mais detalhes. Tipo, perguntei para enfermeira como foi
que o bebé pegou infeccdo e ela disse que possivelmente poderia ser
infeccao hospitalar devido a traqueostomia, que pode causar isso. Ou seja,
ela explicou melhor sobre essas coisas. J& a médica quando eu
perguntei a mesma coisa, ela disse que tinha batido um raio X e que tinha
dado pneumonia no bebé. Que possivelmente ele estaria com uma
infecgdo que ja tinha iniciado os antibidticos, que tinha feito exames
para saber se era infeccido mesmo e que tinha dado as enzimas
hepaticas altas (M 9).

As médicas falam de forma nao explicada, é por isso que os pais
perguntam tanto para a equipe de enfermagem. Deveriam esclarecer
mais, até mesmo porque tem aquela salinha da familia. Eles buscam a
enfermagem para tentar esclarecer o que nao conseguiram
compreender com os médicos (P 12).

Percebo que a enfermeira tenta traduzir um pouco melhor o que foi dito
pelo médico. E vem o técnico de enfermagem e tenta traduzir mais
ainda (P 20).

Os familiares preferem obter informacdes sobre a situacdo do filho com os
profissionais de enfermagem a recebé-las com os médicos. Infere-se que tal escolha se
deva ao fato de que séo os profissionais de enfermagem que permanecem mais tempo junto
do paciente, o que lhes possibilita dialogar e informar melhor a familia sobre o estado do
doente (SAIOTE; MENDES, 2011).

Em outro momento, foi encontrado no relato dos profissionais entrevistados que
a falta de reserva no envolvimento deles com os familiares dificulta o processo de
comunicagao de noticias dificeis. No documento publicado pelo Instituto Nacional do Cancer
(BRASIL, 2010, p. 43) areserva

funciona como um balizamento entre atitudes de proximidade e
distanciamento das situagées vivenciadas, de modo a poder se ocupar do
cuidado com o outro, com a proximidade necessaria e, a0 mesmo tempo,
poder identificar os limites éticos na relacdo que se estabelece com os
pacientes e familiares.

Entretanto, a intensa dedicacdo dos profissionais, em especial da equipe de
Enfermagem, foi apresentada nas falas com alto indice de implicacao efetiva que reflete no
processo de comunicacao de noticias dificeis:

Eu sofri um periodo de uma maneira tao forte, ou melhor, j4 passei pela
experiéncia com duas criangas aqui nesse tempo de trabalho, ndo que eu
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né&o tenha me envolvido com outras, mas essas duas foram mais dificeis
para mim e fizeram eu sofrer muito. Teve um que quando foi a 6bito eu nao
estava no hospital, mas em casa eu sentir que ele tinha ido a ébito, eu
sentir um impacto porque de imediato eu liguei para a UTI para saber o
que tinha acontecido, como estava a crianga, e a colega disse que tinha
acabado de morrer. Eu estava cuidando tanto daquela crianca, eu tinha
tanta certeza de que ele iria para casa, até mesmo porque a mae dele
deixou ele aqui no hospital porque ela era do interior € nunca mais apareceu
aqui. A gente foi quem o adotou como filho (P 22).

Esse depoimento demonstra o quanto esta profissional se envolveu com a
crianga exigindo dela uma disponibilidade afetiva muito grande. Vale ressaltar que é
importante saber se proteger de tudo isso, tendo-se o equilibrio necesséario, de modo a
evitar o adoecimento daquele que cuida. E verdade que é preciso ter sensibilidade e um
nivel de empatia necessarias ao atendimento adequado, mas, ao mesmo tempo, o
profissional precisa se preservar quanto as questdes de vida pessoal. Nao é tornar-se frio,
contudo, deve tentar ser firme e sereno (BRASIL, 2010).

Por outro lado, verifica-se também em alguns relatos que, em alguns momentos
os profissionais de salde dedicam-se, de forma muito limitada aos familiares, o que reflete

como falta de acolhimento. Isso é corroborado nos depoimentos que seguem:

[...] Nao sentir acolhimento na UTI. Tem que ser melhor. A questédo da
humanizagdo para o ser humano tem que ser usada até nas noticias dificeis
(M 2).

[...] Parece que ndo tem sentimento. Em algumas pessoas nhdo se
percebe a humanizacao. Acho que esse processo de humanizagdo tem
que ser mais trabalhado, porque aqui nesse hospital se vé pouco. Nao sou
sé eu quem acho isso, conversando com outras maes a gente ouve
absurdos que os médicos falam (M 10).

Na noticia do ébito, apenas comunicam que morreu e vao logo pedindo a
certiddo de nascimento para preencher a declaracdo de ébito. Nao dao a
noticia no pezinho da orelha e mal passam a mao nas costas da mae (P
12).

No entanto, a falta de disponibilidade, em alguns momentos, para acompanhar
melhor os familiares no processo de comunicagao € igualmente alegado que se deve a
sobrecarga de trabalho que impossibilita de refletir e praticar as técnicas adequadas de
comunicagao:

Eles s6 falavam que ele estava com pouco peso e quando eu perguntava
apdés 5 ou 6 vezes € que me diziam e muitas vezes estavam sempre
ocupados e isso era ruim (M 5).

Aqui na UTI nao se conversa a respeito das noticias dificeis, e o pior é
chegar em casa e me sentir pesada, achando que nao fiz a minha
parte, que é acolher o familiar, principalmente quando se trata de ébito. E
como eu nao tenho esse preparo, ja saio da UTI mal, por ndo saber fazer
esse acolhimento. Fico mal pelo préprio bebé, pela familia, por mim e pelos
outros profissionais que estdo envolvidos nos cuidados. [...] Sinto falta de
um acompanhamento permanente, de um curso de preparo ou de
atualizacao para os profissionais (P 14).
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Aqui na UTIN é muito complicado. J& tivemos momentos melhores, estamos
em um momento ruim, pois quando a gente se sobrecarrega, acabamos
nos afastando um pouco desses envolvimentos, desse lado sentimental.
A gente poderia estar melhor, podendo dar um pouco mais de atencao,
humanizacdo para as familias. Poderiamos estar melhor, mas € o sistema
mesmo que nos faz, muitas das vezes, enrolar nessas questoées (P 21).

Tem pais que a gente vai conversar e que seu bebé nem esta tdo grave e
tem aquele desespero todo. Entdo, a gente tem que parar para ouvir e

7

apoiar esse pai. Situagbes em que é até complicado pela demanda de
servico que é grande (P 24).

Vale salientar que o ritmo acelerado das tarefas devido a atuagao continua na
assisténcia as criangas graves, dificuldades no processo de comunicagao e também a falta
de espaco para discussoes sobre essas questdes entre os profissionais no ambiente de
trabalho revelam como os profissionais vivenciam o processo de comunicagao de noticias
dificeis na UTIN pesquisada. Decorrente da série de atividades instrumentais na UTIN, por
seu volume e/ou complexidade, os profissionais desconsideram os fenémenos
psicoemocionais. Para Bettinelli et al. (2014) a disponibilidade envolve um campo vasto de
atitudes que se resumem em compreensdo com as excentricidades, tentar entender as
emocoes, estar junto e sentir as situagdes que se apresentam nas relacdes de cuidado.
Portanto, estar disponivel sugere muito mais do que ter tempo para o outro, envolve atitudes
de sensibilidade, de respeito, de sabedoria e de escuta.

Nesse sentido, conforme Locks, Klock e Costa (2012), é preciso ampliar
momentos de discussdes e informagdes no espaco de trabalho, que permitam e provoquem
a participagdo de todos os envolvidos, visando a melhoria da qualidade da assisténcia, o
que é ratificado nos relatos dos entrevistados:

Acho que aqui a gente nao é cuidada para lidar com as noticias dificeis. A
gente nao é preparada, ndo ha uma preparacdo. Nao existe um servico
para discutir sobre isso, para que se possa superar e conviver melhor (P
11).

Sinto falta de um acompanhamento permanente (P 14).

As falas dos entrevistados reafirmam a necessidade do trabalhador da Unidade
de Terapia Intensiva tenha um espago onde possa falar dessas emogdes para que, assim,
as interagbes que se travam neste ambiente, diariamente, sejam menos conflituosas.
Portanto, mediante essas questdes polémicas, que permeiam o cotidiano hospitalar, sente-
se e compreende-se a necessidade de melhorar a condigdo de quem cuida. E que, apesar
da comunicagdo em cuidados de saude ser essencial, pouca énfase tem sido dada aos
programas relacionados a capacitacoes e a habilidades de comunicagao de noticias dificeis
(MELO; SOUZA; PAULA, 2013). Assim, a falta de formagéo especifica para lidar com esta

situagdo e ainda uma estrutura educacional fragilizada parecem ser os fatores que mais
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influenciam no comportamento dos profissionais no processo de comunicacao de noticias
dificeis (ANDRADE; ANDRADE, 2010).

Ha que se atentar, porém, que o isolamento dos afetos e a adogdo de uma
postura fria na comunicagdo das noticias dificeis sdo comportamentos que influenciam a

comunicagao das noticias dificeis (BRASIL, 2010), revelados nas falas dos profissionais:

Parece que a gente precisa se blindar, tomar uma coragem e ser forte
para poder dar forgas. Entre aspas, a gente precisa ser frio, para dar um
apoio a uma pessoa que esta precisando. E ai, a gente vai vestir e usar
aquela roupa, aquela caracteristica que muitas vezes nos foi imputada,
que os médicos sao frios, que estdo acostumados a dar essas noticias e
que nao sentimos nada. Temos que dar as noticias. A gente tem que
aprender a se poupar (P 18).

Eu nao posso ficar presa a uma dor que nao é minha, e sim do outro.
Meu papel € entender a dor do outro , entender a dificuldade do outro, mas
nao necessariamente absorver essa dor para mim. Infelizmente
aconteceu com aquela pessoa € eu ndo posso fazer muita coisa com
relagéo a isso e nem consigo (P 20).

Acho que a maioria das pessoas que trabalham nesse setor de UTI
acabam ficando com o coracdo meio duro por ser uma rotina em que mal
sai um bebé ja entra outro e vocé comeca a fazer tudo de novo, com novas
noticias dificeis (P 22).

Alguns profissionais utilizam como mecanismo de enfrentamento o
distanciamento dos familiares, negando seus proprios aspectos psicoldgicos e sentimentos
em atitudes defensivas de preservagdo pessoal (CASANOVA; LOPES, 2009). A esse
respeito, a literatura ressalta a dificuldade que os profissionais de saude tém para falar
sobre a recorréncia da doenca, do fracasso do tratamento e comunicar o 6bito. Além disso,
ha depoimentos que registram os sentimentos de impoténcia frente a comunicacao de
noticias dificeis (BRASIL, 2010). Em suma, os profissionais, frente a essas situagoes,
deparam-se com 0s seus proprios medos e incertezas acerca de como lidar com as reacoes

dos familiares:

Eu tenho dificuldade em anunciar as noticias dificeis porque nunca sei o
que dizer para os pais, 0 que eu devo falar (P 11).

E muito dificil quando acontece os 6bitos. Eu fico muito emocionada e
quase nao consigo falar, na verdade outras pessoas falam por mim.
Nao consigo ficar perto nem do cliente (P 14).

Teve um dia que uma enfermeira trocou o plantdo comigo, e neste plantao
teve um bebé que teve varias paradas e morreu. Logo que eu soube, eu
disse que ainda bem que eu nao estava, pois todos os dias tinha
contato com a mae desse bebé e gracas a Deus eu nao estava. Até
hoje eu nao sei trabalhar com isso, nao é facil para mim. Para mim é
muito dificil (P 17).

Ja teve casos de ébito, que por eu ter tido um maior envolvimento com a
familia, um carinho maior, tive um bloqueio ao ter que telefonar para
avisar o ocorrido para a familia. Situagdo em que eu nao conseguia ligar,
“passando a bola” para outro. Fiquei naquela angustia, ia no telefone e
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voltava sem conseguir ligar. Até que alguém resolveu ligar e avisar no
meu lugar (P 20).

Os profissionais referenciam ainda dificuldades em gerir o processo de
comunicagdo com a pessoa em situacao critica e com a familia. Pelo que emergiu das falas,
compreende-se que a gestao do processo de comunicagao ndo é tarefa facil, por ser uma
situagdo inesperada para aquela familia, e pelo profissional ndo saber qual serd a reagcéo
dela. Isso dificulta a gestdo nessa situagdo. Carrapa (2010) refere que os profissionais
manifestam receios quando lhes é exigido que comuniquem mas noticias: tém medo de
serem culpabilizados, medo do desconhecido e do ndo ensinado, enfim, medo de expressar
emocdes, medo de ndo saber todas as respostas além do medo pessoal da morte.

Ainda em relacao ao processo de comunicacdao de noticias dificeis em UTIN
onde o dialogo e a empatia sdao apresentados como estratégias que facilitam esse processo,
Moreto e Blasco (2014) abordam a transformacdo que ocorre com os estudantes de
medicina no percurso de sua formacado. Inicialmente, nos primeiros anos de curso,
apresentam-se mais sensiveis ao sofrimento dos pacientes e de suas familias, e, no
entanto, no decorrer dos anos ha um “processo de desumanizacao” (MORETO; BLASCO,
2014, p. 538), onde os individuos doentes passam a ter um papel secundario, normalmente
entre o 5% e 62 ano do curso. Predomina, segundo os autores, uma cultura que estimula o
médico a manter um distanciamento do paciente para evitar envolvimento emocional. Para
Lara (2009), esse comportamento pode ser explicado como mecanismo de defesa para fugir
do contato com o sofrimento do outro ou para ndo se sentir impotente diante de
determinadas situagdes. Esse recurso de protegdo pessoal produtor de impessoalidade,
compromete a empatia, e é considerada pela autora como de espectro amplo e variado que
envolve a cognicdo (para compreender experiéncias e preocupagdes), a capacidade de
comunicagao e atitudes comportamentais (como o afeto e a emogéo).

Para deixar mais claro a compreensdo de empatia, Moreto e Blasco (2014) a
diferem de simpatia. Um profissional simpatico se preocupa com a intensidade do sofrimento
do paciente enquanto o empatico preocupa-se em compreender a experiéncia do paciente.
Por fim, sugerem que para o exercicio de processos empaticos em beneficio de uma relagao
médico-paciente satisfatéria o caminho é “evitar a excessiva preocupacao consigo mesmo”
(MORETO; BLASCO, 2014, p. 539). Portanto, a atitude empatica dos profissionais faz a
diferenca na comunicagdo de noticias dificeis e nas relagbes com os pais, a familia e a
equipe de saude (ROUCK; LEYS, 2009).
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5.6 ESTRATEGIAS MATERNAS PARA ACESSAR INFORMAGCOES

SOBRE O
NEONATAL

FILHO NA UNIDADE DE TERAPIA INTENSIVA

Entender o que se passa clinicamente com o bebé torna-se, entao,
uma das formas de os pais se aproximarem dos filhos para que, ao
identificarem suas necessidades, possam também cuidar deles.

(MORSH; BRAGA, 2003, p. 53)

Este tema foi organizado a partir de 87 nucleos de sentido que emergiram das

falas dos entrevistados e que descrevem as estratégias das maes para acessar informacoes

sobre o filho na UTIN. Dentre tais estratégias, destacam-se a busca por informacées com os

profissionais e na internet; a observagéo; a consulta ao prontuario.

Para compreender melhor a realidade na qual se encontra o filho na UTIN, a

mae necessita obter informagdes concretas para apoiar suas a¢oes diante da realidade, o

que é corroborado pelos seguintes depoimentos:

Para as

Eu buscava no prontuario tudo que eu queria saber sobre ela (a filha).
Eu ia no prontuario e sempre tinha uma coisa diferente, uma novidade,
por exemplo, essa palavra osteomielite que estava alojada no quadril, aquilo
foi me despertando o que minha filha tinha. Com relacdo aquela medicacéao,
morfina, a minha filha quase morre; por conta dessa medicacéo, ela tinha
apneia. Tudo isso eu via no prontuario. [...] quando ela teve infeccao
passei a ter curiosidade do problema dela, da gravidade do problema. [...]
eu perguntava la para as médicas como estava evoluindo o meu bebé.
Eu também lembro que queria saber quais cirurgias a minha filha teria
que passar, eu sabia que era um ortopedista e queria que o profissional
conversasse comigo, me explicasse, eu precisava dessa conversa. Eu fui
descobrindo assim por curiosidade no prontudrio dela, eu questionava,
perguntava... eu buscava no prontuario tudo o que eu queria saber
sobre ela (M 2).

Até no BI (Bergario Intermediario) o meu filho fez um exame para saber
se ia tomar sangue e uma médica me respondeu quando perguntei sobre
o resultado, porque estava preocupada, que o exame deu 31 e eu disse
que queria saber se a taxa estava boa pois eu nao entendia e que
precisava saber (M 5).

Eu sempre perguntava para as técnicas de enfermagem quando eu
tinha duvidas. [...] eu também ia em busca dos médicos para ter as
informacodes (M 7).

Eu sempre vou atras de alguém para me explicar o que realmente
esta acontecendo. Eu tinha todo tempo que ir atrds dos médicos para
saber 0 que estava acontecendo, para saber mais informagdes (M 9).

méaes entrevistadas, ha uma necessidade de melhores

esclarecimentos sobre 0 que esta acontecendo com o filho. Constata-se nas suas falas a

necessidade de didlogo com os membros da equipe, para entender as informacdes e
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esclarecer suas duvidas sobre o estado de saude e riscos que seu filho corre.
Entretanto, a equipe de saude informa sobre o estado de saude e complicacdes da
crianca, mas em termos da sua evolucdo diaria em um processo que dificulta a
compreensao e gera duvidas e insegurancas como discutido anteriormente. Consultar o
prontuario foi estratégico para situar a mae em relacao as condigdes clinicas do filho.
Esse recurso, embora furtivo e realizado as escondidas trouxe para as maes maior
tranquilidade.

No tocante as informacdes, conforme Veronez et al. (2013), estas devem ser
transmitidas de forma continuada e pertinente as necessidades momentaneas das
familias, respeitando-se o seu processo particular de adaptagcao e aceitagao. Para tanto,
o profissional deve assumir uma postura empatica de apoio aos pais. Muitas vezes pode
acontecer que, devido a falta de informagdes concretas acerca do estado de saude do
filho, as maes sejam surpreendidas ao verem seus filhos em uma situagdo que nao
compreendem. Sao situagbes que conduzem a questionamentos e reflexdes quanto ao

prognaostico e limitagées do filho, assim relatadas:

Foi uma série de interrogagcoes que eu fui fazendo para mim mesma e
depois eu fui pedindo ajuda para os médicos, eles foram me
explicando (M 1).

E se vocé quiser entender melhor tem que perguntar para
compreender (M 10).

As méaes descrevem que a partir de seus questionamentos buscaram
esclarecimentos dos profissionais quanto as limitacdes e manifestacées clinicas do
bebé. Sabe-se que, diante da situagdo vivenciada, as maes buscam encontrar
profissionais que as ajudem a compreender os momentos dificeis, uma vez estes
demandam agdes, sentimentos e pensamentos, nem sempre positivos (OLIVEIRA;
ORLANDI; MARCON, 2011). Cabe destacar que nesses momentos deve ser
considerado o quanto os pais querem saber e o nivel de detalhamento que desejam
conhecer (PINHEIRO et al., 2009). Conforme Schwartz, Marques e Falcon (2014), as
informagdes transmitidas pelos profissionais geralmente sdo baseadas no que se deve
ou nao fazer, sem ao menos levantar as duvidas dos familiares e certificar-se de que as
informagdes foram compreendidas.

Contudo, Torquato et al. (2009) afirmam que, mesmo obtendo informagdes e
sabendo da condi¢ao do filho, existe a dificuldade de a familia em aceitar os fatos, por
terem sido criadas expectativas positivas em relagdo ao futuro do RN, levando-a a nao
se sentir preparada para encarar tal situagao:

As vezes os pais ja sabem do que esta ocorrendo com o bebé, mas
querem ouvir outra coisa. E se a gente disser que o bebé esta bem,
confiam. Ou se disser que esta ruim, j& interpretam de outra maneira (P
12).
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Quando a crianga morre que vocé vai conversar com 0s pais, eles
questionam como que ocorreu se ele estava estavel (P 13).

[...] tem situagdes minuciosas em que os pais querem pegar
informacoes de diferentes profissionais para ver se escutam algo
que eles querem escutar e nao a realidade (P 22).

Evidencia-se nas falas dos profissionais entrevistados que as maes, por mais
que ja saibam do diagnéstico do filho, talvez pelo estado de negagdo, buscam
informagdes com diversos profissionais no anseio de escutar aquilo que lhes convém. E
diante da angustia e da necessidade de obter informagcdes que |hes possibilitem
compreender o que esta acontecendo, procuram respostas dos profissionais da equipe
e, de acordo com o retorno obtido, identificam aqueles com quem podem contar (VIANA
et al., 2012).

De Rouck e Leys (2009) afirmam que a falta de esclarecimentos quanto ao
problema do RN leva os pais a busca de informacdes e apreensao de conhecimentos, de
maneira que eles utilizam diferentes fontes de informagdo, tais como: materiais
impressos, televisdo/video e ferramentas da internet:

Eu ndo sabia exatamente o que era porque os médicos nado me
passaram o que realmente era, s6 falavam que era hemorragia grau IV.
[...] Eu fui buscar informagées do que eu nao tinha entendido. E
algo, ou seja, uma noticia que os médicos deveriam dar para as maes
com melhor explicacdo do caso porque a gente fica perdida nessa
situagdo. Eu fiquei com aquilo na minha cabeca e fui tentar buscar um
pouquinho cada dia na internet, procurando e pesquisando até chegar
na doutora e perguntar todas as minhas davidas com a médica que fez a
ultrassom; fui perguntar para ela na UTIN exatamente o que era. Eu
sabia, pelos médicos da UTI, o que tinha no resultado, mas depois disso

fui falar com a médica que fez o exame porque eu tinha muitas davidas,
muitas mesmo. Na internet a gente vé muita coisa (M 4).

Eu ndo conseguir compreender o problema da sindrome dela. Tenho
ansiedade de saber logo da sindrome. E a gente foi atras de saber
mais sobre essa sindrome de Edwards e |4 (na internet) realmente
fala que os bebés que tém essa doenca... € uma doencga muito rara e da
mais em meninas (M 6).

Quando eu chego em casa vou para a internet e muita coisa eu ja
ouvir, muita coisa que eu nao entendia, como a noticia de sepse que eu
ndo sabia o que significava, eu ia procurar. Muitos esclarecimentos eu
busquei fora e busco até hoje. Até sobre os medicamentos que a
minha filha vai tomar eu busco na internet (M 10).

As maes buscam conhecer e entender o que esta acontecendo, e quando as
informagdes ndo sdo anunciadas de maneira adequada, ou sado reduzidas e pouco
esclarecedoras, mobilizam-se para busca-las em outros meios, com o objetivo de sanar
suas duavidas. O acesso a internet trouxe uma nova dimensao ao processo de cuidado e
para a atencdo a saude, pois as maes e as familias acessam diversas informagdes de
varios sites (boas e mas), e, cabe aos profissionais ajudarem as maes a selecionar

aquelas que sao uteis e confiaveis. Ampliar o conhecimento das maes e familiares sobre
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0 adoecimento de um de seus membros tem se configurado como instrumento
terapéutico com contribuicées positivas para autonomia desses atores e para tomada de
decisao, além de desenvolver um papel mais igualitario e mais ativo sobre a assisténcia
(BROWN; STEWART; WESTON, 2010).

Sob esse aspecto Brown, Stewart e Weston (2010) destacam que a gravidade
dos problemas de comunicagéo é refletida na intensidade das reac¢des de insatisfacdo da
pessoa que inclui reclamacgdes para as chefias e ouvidoria:

Lembro da chefe da UTI que me explicou, porque eu falei, desabafei com
uma técnica de enfermagem e disse que nao sabia o que meu bebé
tinha e que eu iria na Ouvidoria para que pudessem me explicar. Ai
acho que ela comunicou para a médica e ela me chamou em uma sala e
me explicou o que a minha filha tinha. Eu também lembro que queria
saber que cirurgias a minha filha teria que passar; eu sabia que era um
ortopedista e queria que o profissional conversasse comigo, me
explicasse, sei que ele era muito ocupado, mas eu também sou mae e
precisava dessa conversa, pois me preocupava muito. Ai tive que falar
que iria chamar a Ouvidoria, e a médica chamou o ortopedista. Foi
que ele veio conversar comigo e falou da gravidade do problema da
minha filha (M 2).

Em face desse relato, infere-se que os profissionais, ante a ameaga da mae
de buscar ajuda na Ouvidoria do hospital, procuraram prestar maiores esclarecimentos a
mae. Cabe ressaltar que, conforme lasbeck (2010), a funcdo da Ouvidoria é proporcionar
efetividade na troca bilateral de informagdes, administrando intencdes, interesses,

motivacdes e conflitos de que se revestem os discursos formais.

5.7 A COMUNICACAO DE NOTICIAS DIFICEIS EM UTIN: QUEM E
ONDE?

[...] Ndo somos apenas feixes de fatos; a maneira pela qual as
experiéncias chegam a nos e entrelagam-se com nossos sonhos é parte
daquele todo a que chamamos vida e experiéncia individual.

(WINNICOTT, 1993)

Este tema foi organizado a partir de 79 ndcleos de sentido que emergiram
das falas das entrevistadas aponta que as noticias dificeis sdo comunicadas aos
familiares dos RNs internados na UTIN em diferentes momentos e locais e por varios

profissionais e ndo somente pelo médico.



93

Comunicar uma noticia dificil € uma incumbéncia complexa que precisa ser
adequadamente executada, a fim de evitarem-se efeitos prejudiciais para os familiares,
bem como afetar futuros relacionamentos com os profissionais de saude (WARNOCK et
al., 2010). Além disso, o processo de comunicacao de noticias dificeis € um caminho
longo, que requer o0 apoio de quem anuncia, no sentido de contribuir para a resolucéo
saudavel de uma dada situacdo. Para tanto, comunicar noticias dificeis deve ser alvo de
uma preparagdo prévia, por isso deve ser efetuada num ambiente de privacidade, no
tempo adequado, de modo a estabelecer uma relacao terapéutica (LOPES; GRAVETO,
2010).

Atualmente ainda se discute a quem cabe a responsabilidade de comunicar
noticias dificeis aos familiares de RNs internados em UTIN, pois muitos estudiosos
argumentam ser atribuicdo apenas do médico. Todavia um estudo realizado por
Gonzalez (2010) refere que a comunicagao de noticias dificeis € um processo que deve
envolver toda a equipe de profissionais de saude e nao ser restrito ao médico:

Ela saiu do respirador, tentou respirar 15 dias mas nao conseguiu e ai a
equipe médica me chamou e disse que tinha que botar a sonda e a canula
(M 1).

E o médico que fez o parto também disse que ndo era para me apegar
tanto com aquela crianga porque ndo iria sobreviver. [...] a técnica de
enfermagem que estava |4 comigo ia me falando das manobras que
estavam fazendo para ela voltar a respirar (M 8).

Eu ja recebi algumas noticias dificeis de outros profissionais, como uma
vez que perguntei para uma fisioterapeuta sobre como seria o
procedimento da traqueostomia, que foi uma das piores noticias dificeis
para mim (M 10).

[...] aqui na UTIN quem da mais a noticia dificil ¢ o médico (P 21).

Eu vejo que algumas enfermeiras e a assistente social sabem fazer
isso, tém habilidades para isso, que se preparam um pouquinho para

isso. [...] As psicélogas, acho que é o papel delas é esse, porém é
com o médico que fica a maioria dos anuncios de noticias dificeis (P
24).

A partir dos relatos dos entrevistados, evidencia-se que, apesar de ser o
médico o profissional que mais anuncia as noticias dificeis, os demais profissionais de
saude - enfermeiros, técnicos de enfermagem e fisioterapeuta - também estao
envolvidos nessa atribuicdo. Portanto, a comunicacao de noticias dificeis pode ser vista
como uma atividade multidisciplinar, por requerer a participacdo ativa de uma vasta
gama de profissionais de saude que devem trabalhar em equipe (PINHEIRO et al.,
2009). Com base nessa premissa, reafirma-se que a comunicacdo de noticias dificeis
nao é obviamente um assunto exclusivo do médico.

Os médicos dentre o0s demais profissionais, sao aqueles que

verdadeiramente gozam de uma pratica autbnoma. Entretanto, o trabalho interdisciplinar
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e a integralidade do cuidado exigem cada vez mais comportamentos e atitudes de
repulsa a qualquer tipo de dominio de uma profissdo sobre as outras, pois geram
dificuldades na e para a articulacdo de intervencbes integrais e integradoras. O
compartilhamento da responsabilidade de comunicar noticias dificeis traz beneficios
para todos os profissionais, porque, desse modo, nenhum se sentira sozinho diante do
turbilhdo de sentimentos despertados nesses momentos (BRASIL, 2010).

As maes revelaram o desejo de maior oportunidade para falar com os
médicos tanto quanto gostariam, no entanto receberam da equipe de enfermagem as

informagdes que precisavam:

A enfermeira passou bem claro as informacdes. Essa pessoa foi uma
pessoa bacana comigo. Ela (enfermeira) soube explicar sem aquele
tom que as vezes as pessoas, nao por maldade, acabam falando de
forma que as pessoas nao gostam (M 3).

Eles (médicos) anunciam de forma diferente. S6 os médicos que passam
as noticias dificeis. As técnicas de enfermagem falam alguma coisa
quando acontece algo de errado e pedem para eu procurar mais
detalhes com os médicos. Elas (as técnicas de enfermagem) anunciam
uma parte, elas falam, pois estdo sempre em contato com os bebés
todos os dias e a gente tem mais confianga de perguntar algo. O
carinho e o cuidado das técnicas de enfermagem com ele (o filho), e
o jeito delas falarem é bem mais delicado. Elas informam melhor,
bem explicado (M 9).

As maes também relataram ter recebido maior apoio emocional de
enfermeiros e técnicos e descreveram falta de apoio da equipe médica caracterizando os
profissionais como nado empaticos, pouco sensiveis ou desinteressados e com pouco
tempo para conversar com as maes como apresentado nos temas anteriores. As maes
elogiaram o fato das enfermeiras e técnicas terem encorajado a participar do cuidado ao
filho e que esse fato Ihes deu a sensagdo de que suas necessidades emocionais foram
atendidas:

As enfermeiras e fisioterapeutas foram pessoas de me botar para
cima. La dentro (UTIN) eu chorei muito, chorava muito mesmo. Mas,
elas falavam sempre uma palavra que me sacudia e diziam: vocé vai
sair dessa. [...] O carinho das enfermeiras e técnicas de enfermagem
la na UTI foi importantissimo pra mim, pra me fortalecer. Entéo para
mim tem diferenga como eles médicos falam e conversam com as maes
la dentro (na UTI). Os médicos falam diferente das técnicas e
enfermeiras. Os técnicos e enfermeiros abordam de uma maneira
mais carinhosa, assim, aquela coisa de protecao, eu acho (M 1).

Na UTI tem alguns profissionais de enfermagem que sé no olhar te
passava conforto. Lembro de uma técnica de enfermagem que me
deu forca. A expressdo, o jeito de falar das enfermeiras fazia a
diferenca nos momentos dificeis (M 2).

Eu me dava muito com uma enfermeira que me explicava tudo sobre
meu bebé. Ela sempre me atendia e sempre me informava coisas
sobre meu bebé. Falava das coisas boas, passava seguranc¢a. Ela
fala de tal forma que torna mais suave as coisas, tranquiliza (M 5).
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Comecei a chorar e disse para as outras maes que s6 uma enfermeira
€ que me escuta, ela é a minha psicéloga (M 6).

Aqui tem muitas pessoas humanas, acolhedoras. Eu estava tdo abalada e
ela (técnica de enfermagem) tentando me ajudar, me acolher. [...] foi um
momento de uma ajuda muito boa, veio um conforto bom (M 8).

Embora a analise tenha revelado melhores niveis de comunicacdo dos
enfermeiros e técnicos de enfermagem com as maes, os participantes da pesquisa nao
foram solicitados a falarem especificamente a comparar médicos e equipe de
enfermagem. Além disso, embora a comunicacdo das maes e profissionais de
enfermagem se sobreponha aos médicos, estes profissionais no espac¢o da UTIN, néo
estdo em consonancia uns com os outros. Em vez disso a comunica¢cao das maes com
médicos e enfermeiros e demais profissionais devem ser vistas como complementares.
Assim, cabe aos médicos informar as maes o diagndstico, enquanto os enfermeiros que
passam a maior parte do tempo com os recém-nascidos e com as maes e demais
familiares, portanto, com mais oportunidade para apoia-los emocionalmente e incentiva-
los no seu papel parental (WIGERT; DELLENMARK; BRY, 2013).

As verbalizacbes revelam a esséncia do cuidado de Enfermagem, pois “uma
pratica nao pode ser qualificada de cuidado sendo quando revela uma intengédo auténtica
e generosamente humana, cuja perspectiva é a ajuda prestada a pessoa” (HESBEEN,
2013, p. 25-26). As palavras das mées sugerem que qualquer pessoa que vivencia o
adoecimento seu ou de outrem, precisa de alguém que |Ihe seja particular assim como
provedor de acdes e atitudes também particulares que possibilitem “caminhar com”
(HESBEEN, 2013, p. 32). Para o autor esse caminhar sugere um encontro (tecer linhas
de confianca) e o acompanhamento (auxilio, apoio e suporte) percorridos juntos, isto &,
cliente e a enfermagem.

De outro modo, a pesquisa ndo diferenciou os relatos das maes segundo
gravidade do filho e tempo de permanéncia na UTIN, mas é provavel que aquelas maes
de criangas que permanecem mais tempo internadas tenham maiores oportunidades de
comunicagdo com a equipe. Além disso, a personalidade das maes, as experiéncias
anteriores e o suporte familiar podem influenciar tanto na quantidade de informacées
como nas reagbes. Essas questdes podem ser compreendidas como limitagdes da
pesquisa e sugerem investigacdes complementares.

Ressalta-se, entretanto que os enfermeiros e técnicos de enfermagem foram
fonte significativa de informacdo e de apoio as maes tendo como embasamento o
relacionamento colaborativo onde os envolvidos (maes e profissionais de enfermagem)

foram parceiros e protetores.
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Em relacdo ao local onde os profissionais de saude comunicam as noticias
dificeis, as praticas referidas pelos entrevistados revelam que sdo comunicadas em
diversos momentos e em diferentes ambientes:

[...] a assistente social de la passou no meu leito, conversou comigo.
Disse que eu tinha que ir na UTIN, mas eu n&o tinha condi¢gbes de me

locomover. [...] Na reunido “esclarecendo duvidas” também foi dito
que ela tinha infecgéo (M 2).

Eu, de manha cedinho, perguntava para a médica sobre ela (a filha) e as
vezes eles iam conversar comigo no leito mas era mais la onde
ficam os doutores (M 3).

Eu recebia as noticias ruins no leito e as vezes quando eu ia até aos
médicos (M 7).

Entdo na quinta-feira, quando cheguei para vé-lo, ele ja tinha ido para a
cirurgia. Uma técnica de enfermagem que me falou e eu chamei a
doutora que passou perto de mim, acho que ela estava em uma
reunido |4 perto de onde eu estava e eu perguntei o que estava
acontecendo. Perguntei se ele s¢ iria colocar a gastrostomia, e ela disse
que nao sabia realmente o que eles iriam fazer. Ela disse para eu confiar
que daria tudo certo, mas foi s6 porque eu a chamei. Eu acho que ela
nem estava de plantdo naquela manha. E a técnica de enfermagem
foi quem me disse que tinha surgido uma vaga no centro cirargico e
que resolveram levar logo para fazer (M 9).

Nos relatos das maes entrevistadas, ndo existe um local especifico para a
comunicacao de noticias dificeis. Essa comunicacdao ocorre no leito do alojamento
conjunto (ALCON), na UTIN, no corredor de acesso a UTIN, na reunidao “Esclarecendo
Duvidas®, e no momento de discussao de caso clinico com a equipe de profissionais de
saude da UTIN.

Todavia, a escolha do ambiente para comunicagédo do diagnéstico vem sendo
evidenciada em alguns estudos que sugerem a escolha de um local quieto e tranquilo,
com privacidade e conforto. A exemplo, o protocolo SPIKES, em sua primeira etapa,
refere a preparacao e escolha de um local adequado, onde n&o ocorram interrupgdes por
terceiros. Nesse sentido, deve contar com a disposicdo do mobilidario ajustada ao
processo de comunicagdo, possibilitando aos profissionais condicbes para preparar o
momento em que comunicard as noticias dificeis, envolvendo, para esse fim, as pessoas
significativas nesse processo (LINO et al., 2011).

Quanto a comunicagdo de Obito aos familiares, as falas revelam que, na

maioria das vezes, quem comunica essa noticia é o enfermeiro:

Quando penso em noticia dificil, penso logo em quem vai dar a noticia, e
passo logo para o enfermeiro. Ninguém quer falar, e como sempre tem
um enfermeiro no plantédo, a gente agradece, porque eu nao gosto de dar
essas noticias (P 12).

Nao é com muita frequéncia que eu acompanho a noticia do 6bito dada
pelo médico. Na verdade quem sempre da essa noticia é o
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enfermeiro. Eu pouco vejo a noticia do o6bito sendo dada pelo
médico (P 19).

Nos depoimentos acima, pode-se constatar, que o profissional médico, em
geral, transfere para o enfermeiro de plantao a responsabilidade de comunicar o 6bito da
crianca aos familiares. Desse modo, Andrade e Andrade (2010) vém reforcar os diversos
fatores que influenciam o comportamento médico frente a situacao de 6bito, quais sejam:
falta de formacao especifica para lidar com esta situacado; uma estrutura educacional
fragilizada e uma soberba intelectual que se recusa a admitir a falibilidade da ciéncia

médica e a finitude humana.

5.8 A DINAMIICA DAS NEGOCIAGCOES NO CONTEXTO DA UTIN

O caminho, se associado a um novo viver, pode ser orientado pelo
‘mapa/informagbes sobre a saude do cliente’, o qual o caminhante
sequira para encontrar a saida do labirinto.

(SILVA; SANTOS, 2010)

Este tema foi organizado a partir de 61 nucleos de sentido que emergiram
das falas dos entrevistados e evidenciam a dindmica das negociacées entre maes e
profissionais de saude no contexto da UTIN. No encontro entre profissionais e familiares,
h& um processo de negociagdo visando a identificagdo de necessidades e busca de
formacgao de vinculo, com o objetivo de instituir uma relagdo humanizada da assisténcia.
Assim, a assisténcia integral exige dos profissionais dar voz a familia, garantindo sua
participagcao e contribuicdo no estabelecimento do cuidado ao RN, inclusive de forma
decisoria.

A internagédo de um filho em UTIN é uma experiéncia delicada e desafiadora
para as maes, nessa ocasido sdo surpreendidas por um ambiente com recursos
tecnolégicos e pelo encontro com o RN submetido a diferentes tratamentos invasivos
(SOUZA et al., 2010). Refletir sobre o encontro com o filho na UTIN, conforme Silva e
Souza (2010), por ser um lugar desconhecido, gera necessidades de saber tudo o que
estd ocorrendo e faz com que os familiares vivenciem dificuldades e busquem
entendimento da real situacdo do RN.

Na UTIN, a comunicacao devera ser feita sempre com o maximo respeito, e
que os pais devem ser informados sobre os cuidados ativos com o filho, destacando-se a

participacao deles durante todo o processo de internagdo (LAING; FREER, 2008).
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Convém lembrar que o nascimento de um RN de alto risco requer um longo
periodo de internacao em UTIN, o que leva a mae a submissdo de uma rotinizacao
hospitalar. Souza et al. (2010) referem que essa adaptacédo ao contexto hospitalar pode
ser um processo dificil, por isso deve ser permeado de negociacées para que 0S pais

possam superar esse momento, ou vivencia-lo do modo menos traumatico possivel:

Quando eu cheguei que ela ja estava mais crescidinha, acho que com
umas 2 semanas foi que eles comegaram a falar do Canguru, pediam
para eu tirar leite e era apenas 0,5ml que tirava (M 3).

Sempre que eu chegava eu pegava logo no Canguru e ficava
bastante tempo, ficava das 7h até 12h30 (M 7).

[...] a mae deixou o filho aqui no hospital porque ela era do interior e
hunca mais apareceu. A gente foi quem o adotou como filho (P 22).

O ambiente da UTIN desvela-se como uma nova realidade para as maes, as
quais precisam aprender cuidar de seus filhos e adaptar-se as rotinas da unidade.
Enfatiza-se que no contexto de cuidado hospitalar, as maes dos RNs s&o incentivadas a
se aproximar da crianga e a participar dos cuidados de que esta necessita. Portanto, a
presenga materna na Unidade Neonatal deve ser valorizada pela equipe, em especial
pela enfermagem, por estar mais diretamente envolvida nos cuidados com o RN, e assim
pode aproveitar essa oportunidade para proporcionar-lhes o conhecimento da real
situagdo do bebé, de acordo com suas reais necessidades (THIENGO et al., 2014).
Ademais, é importante estimular o cuidado materno assim que a crianga se estabilize, a
fim de que a méae desenvolva sentimentos de confianca para cuidar de seu filho
(RODRIGUES; ARAUJO, 2010).

A equipe podera contribuir, orientando a mde quanto aos cuidados diarios
com o filho, conhecendo as suas especificidades e compartilhando-as com a equipe da
Unidade Neonatal. Tudo isso se caracteriza como modos de enfrentamento, que podem
ajudar as maes dos recém-nascidos de alto risco a compreender essa nova realidade
(SA et al., 2010).

Convém ressaltar que os profissionais de saude devem atuar como
mediadores nas relacdes entre mae/recém-nascido, e esta relacdo nao pode ser
mecanica nem impessoal; requer um cuidado especial que demanda sensibilidade e
disponibilidade (GORGULHO; RODRIGUES, 2010). Logo, faz-se necessario estabelecer
um elo entre profissionais e familiares, para informagdes necessarias, visando amenizar-
Ihes os conflitos (ROCHA et al., 2011).

O relato de P 22 nos remete ao pensamento de que enquanto algumas maes
se dedicam intensamente aos cuidados do filho na UTIN, mantendo um intenso
envolvimento, outras desenvolvem um processo mais lento, retornando para casa e

confiando os cuidados do filho a equipe sem acompanhar diariamente a evolugdo do
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mesmo. Para Molina et al. (2009), as maes buscam encontrar na enfermagem, além de
conhecimento e habilidade técnica, as atitudes de respeito, dedicacdo e interesse.
Desse modo, ao vivenciarem o problema do filho na UTIN, as maes observam tudo a sua
volta e avaliam como os profissionais cuidam dos seus filhos, na tentativa de verificar se

esta sendo feito tudo para a recuperacao dos mesmos:

Ela teve uma crise muito grande de dor, estava chorando muito e eu
pedi para ndao dar essa medicacao. A médica disse que tinha que dar
porque estava prescrito e eu disse que eu nao queria que dessem. Eu
percebi que iam fazer a medicacao e eu disse que eu ndo queria e
se eu hao tivesse 4, se nao insistisse [...] (M 2).

A fala revela a tentativa de negociagao nas condutas e na prescricao médica
e o envolvimento da mae no acompanhamento das intercorréncias e complicacoes
clinicas da filha, ao ponto de argumentar e impedir que alguma conduta seja tomada,
como, por exemplo, quando da solicitacdo de ndo administracdo da medicacao prescrita
para alivio da dor, justificando os riscos de efeitos adversos.

Em tais situacdes, os profissionais de salde tem o dever de garantir o direito
de autonomia a familia, no que diz respeito a tomada de decisbes, por meio de
informacdes e conhecimento acerca da situacdo do RN, a fim de permitir-lhe fazer suas
devidas escolhas, de maneira livre e esclarecida, consolidando assim, o principio da
autonomia (PETTENGILL; COA, 2011), por favorecer a formagdo de vinculo entre
profissionais e familiares e ainda o compartiihamento da responsabilidade de cuidado
com maior resolutividade e integralidade (WERNET et al., 2012).

Na UTIN as maes contam com profissionais de saude para fornecer
informagdes e outras formas de apoio e tém o desafio de se comunicar com a equipe e,
ao mesmo tempo, negociar o cuidado compartilhado do seu filho. Essa condicdo devera
ampliar o campo de atuacao dos profissionais no sentido de direcionar para a mae e
para a familia oportunidades de participagdo e de decisdo no processo terapéutico.
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6 APRESENTANDO O MODELO SINTESE: sentidos do
presente e reflexos para o futuro
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Fig. 2. As molduras da Comunicagéo de Noticias Dificeis em Unidade de Terapia Intensiva Neonatal

Ao articular marco conceitual, evidéncias cientificas dos autores citados e
referenciados e os resultados revelados na investigagdo, apontou o fenébmeno das
noticias dificeis em terapia intensiva neonatal como processo dinamico, complexo e
dificil tanto para as maes como para os profissionais de saude. Ambos o0s sujeitos
envolvidos no cotidiano e no contexto da UTIN vivenciam, enfrentam e se confrontam
rotineiramente com as noticias dificeis e, nesse processo, existem fatores, situagdes e
contextos que atuam para melhorar ou impedir a qualidade da comunicacdo e sua
utilidade para maes e familias. O certo € que os relatos de maes e profissionais quer

sejam nos aspectos positivos ou negativos, serviram para melhorar a compreensao dos
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elementos que emolduraram a comunicagdo de noticias dificeis em UTIN e as
necessidades dos atores envolvidos (maes e profissionais).

De maneira geral, no processo de adoecimento do recém-nascido em UTIN, a
comunicagao caracteriza-se como processo continuo e sistematico e, para além de
informar diagndsticos e prognosticos, ha muitos e variados acontecimentos produtores
de noticias dificeis. Nesta investigacdo, a comunicacdao desse tipo de noticias foi
revelada e compreendida como uma das situagdes mais dificeis e complexas nas
praticas assistenciais e de cuidado em UTIN e justificada pelos participantes por estar
inserida no campo das relagdes interpessoais. As questdes de maior implicagao foram
traduzidas naquilo que dizem respeito, a saber como, quando e quanto de informacao
deve ser revelada as maes e a outros membros da familia.

Em um ambiente de alta tecnologia, a prioridade muitas vezes é centrada nos
tratamentos para estabilizacao clinica e de salvar vidas de muitas criancas. Parece que
aliar apoio, atencao e procedimentos simultaneamente foram configurados como dificil
tarefa. Embora a cultura das UTINs esteja deslocada para encorajar as interagdes entre
pais e filhos, isso ainda é inconsistente na maioria das unidades neonatais (GOODING
et al., 2011). A comunicacao entre profissionais de saude e maes nem sempre ocorre de
forma satisfatéria, com pouca empatia e grande controle por parte dos primeiros,
dificultando a percepcado e adequada valorizacdo da aflicdo e sofrimento das mées e de
seus familiares. Atitudes frequentes dos profissionais reveladas por eles mesmos
corroboraram para a assertiva de que ha deficiente preparagdo dos profissionais de
saude em termos de habilidades gerais de comunicagdo, principalmente na forma de
revelar informacdes de resultados negativos no curso da evolugao de uma doenca.

Na atencdo a saude é cada vez mais premente a defesa pela qualidade dos
cuidados o que remete a qualidade da formagao profissional. Entretanto, as atitudes e
competéncias para lidar com a comunicacao de noticias dificeis parecem ocupar um
lugar pouco significativo na formagao profissional inicial e continua. Por isso, considerou-
se importante ressaltar a autonomia do individuo e o seu papel ativo no processo de
formacao sob a légica da continuidade para um projeto de vida profissional. Nesse
sentido a insuficiéncia da formagcao académica deve ser enriquecida pela adicdo de
saberes e praticas que emergem do processo e do contexto do trabalho profissional.
Implica, portanto, refletir como nds temos nos apropriado e nos mobilizado para
conhecimentos, experiéncias e saberes profissionais. Admite-se que a experiéncia e o
contexto do trabalho sé&o produtores de competéncias e reveste-se, dessa forma, como

organizagao qualificadora para o trabalho.



102

Muitas maes permaneceram insatisfeitas com as oportunidades para o
envolvimento dos pais e da familia na UTIN, com a comunicagdo entre profissionais e
familia e com a disponibilidade de informacdes. Os fatores organizacionais foram
relatados como prejudicais a comunicagdo dentre os quais as diferentes atitudes dos
profissionais e a auséncia de um profissional de referéncia para os pais.

Para reduzir os estressores de maes e familias frente as noticias dificeis em
terapia intensiva neonatal, os participantes da investigacdo declararam a necessidade de
informacgdes consistentes, claras e estruturadas e, que as dificuldades ou ameagas a
compreensao podem ocorrer quando as informagcbes ndo sao claras, inadequadas,
conflitantes ou enganosas. Os ruidos da comunicagao foram descritos pela condicdo em
que os profissionais ndo adaptam ao seu fluxo de trabalho as necessidades das maes,
pelas explicagdes inconsistentes, incompreensiveis, incompletas e fragmentadas. E
ainda as divergéncias de interesses entre médicos e maes. Os primeiros procuram obter
informacgdes para estabelecer e promover o diagndéstico e os tratamentos, enquanto as
maes estdo preocupadas em obter informagdes compreensiveis e de saber que foram
ouvidas e compreendidas. As maes desejam todas as informacdes, mas desejam
sobretudo informagdes consistentes. Julgaram como inconsistentes a comunicagao vaga
ou indireta, inadequadas explicagées sobre seus filhos e excessivamente formais.

Bertachini (2011) alerta que para a comunicacao efetiva sdo necessarias
algumas habilidades dos profissionais, especialmente, escutar bem, nao mentir nunca,
evitar a conspiracdo do siléncio, evitar a falsa alegria, ndo descartar uma possivel
esperanca e aliviar a dor. Sugere ainda o didlogo integrador para a condug¢ao do

processo de comunicagao, evitando-se 0 uso da comunicacdo presumida (presume-se

que todo o conteudo da mensagem foi compreendida), a comunicacdo antecipada

(aquela que atropela a finalizagdo da mensagem interrompendo verbalizagdes e/ou

guestionamentos) e a comunicacdo confrontativa (comparacdes piores do que esta

sendo dito).

Ao contrario, na comunicagao eficaz, o profissional deve se comunicar de
forma natural, com clareza de pensamentos e intensdes, valendo-se de linguagem
respeitosa, aberta e simplificada (o que nao significa omitir informacao). Para Bertachini
(2011), a escuta ampliada e qualificada deve revelar uma disponibilidade permanente,
nao pode ser pontual nem tampouco unilateral onde apenas uma das partes escuta.
Segundo a autora, o dialogo

[...] pressupde a expressao do préprio desejo e a pergunta sobre o desejo do

outro, a escuta ndo se restringe, por iSSO Mmesmo, aos aspectos meramente
profissionais, porque o problema néo esta apenas na eficiéncia ou na qualidade
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da prestacdo dos servigos, mas na qualidade das pessoas, e pessoas sao mais
do que seu papel profissional (BERTACHINI, 2011,p. 486).

E importante como estratégia para a comunicacéo eficaz, validar por meio da
fala do outro se realmente houve compreensao adequada e assertiva. Comunicar-se
qualitativamente configura-se como compromisso social do profissional.

As maes revelaram que os profissionais estdo focados no sistema processual
das rotinas da UTIN ao invés do contexto pessoal e especifico das maes com seus filhos
gravemente enfermos. Estes fatores foram produtores de insegurancgas, frustragdes e
isolamento entre as maes, as familias e os profissionais. Por outro lado, a orientacao, o
aconselhamento, respostas as perguntas maternas, as atitudes de encorajamento, o
apoio as maes e a disponibilidade para conversar, foram expressos como
comportamentos facilitadores para a comunicacdo de noticias dificeis. Aliado a estas
questdes, integrar a cultura nas praticas diarias da UTIN foi um dos aspectos
importantes para a mudanga na forma como a equipe se posiciona frente aos pais.

Sob a perspectiva subjetiva, na qual foi apoiada esta investigacdo, duas
vozes ecoaram: a dos profissionais, que tem como base de sustentacdo o conhecimento
cientifico e técnico; e das maes que se situam no campo do mundo vivido, isto é, das
experiéncias e vivéncias. Esse fato foi traduzido nas préaticas do campo do biolédgico
onde as vozes que ecoam sao apoiadas em padroes rigidos de comunicacdo que
ignoram ou bloqueiam as vozes maternas recheadas de insegurangas, medos e
fragilidades. Essas vozes ndo se articulam, ndo se complementam, pois as relagdes sao
superficiais e desprovidas de valores humanos e éticos importantes para as relagées e
interacdes do campo do cuidado.

Os temas, enquanto grupos de conceitos, trazem algumas implicagdes
clinicas para o cuidado em terapia intensiva neonatal das quais destacamos:
intervengbes que promovam a confianga; reconhecer padrées de comportamento
revelados nas relagbes mae-bebé; optar pelo cuidado centrado na familia; manter,
apoiar e incentivar a participagao materna no cuidado com a crianga quando apropriado;
ajudar a promover e fortalecer a rede de suporte familiar; aumentar a probabilidade de
padrdes de comportamento para o desenvolvimento de vinculo/apego; cuidado sensivel
ao ambiente e as necessidades especiais das maes.

Com essas proposicdes, apresenta-se a seguir sob a estrutura de diagrama,
os Eixos Emergentes para Novas Praticas na Comunicacdo de Noticias Dificeis no

Contexto da Terapia Intensiva Neonatal (Figura 3).
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Assim, cuidar de recém-nascidos sugere cuidar das maes, pais e familias. Para
tanto, cuidar dessas pessoas € prestar atencao as emocoes, e, no contexto da UTIN como
campo clinico do trabalho em saude, sera preciso transcender a légica linear do processo de
adoecimento, de tratar e de curar, pois quando as emog¢des nao sao valorizadas, as maes
(principalmente) compreendem como indiferenga dos profissionais ao seu sofrimento.
Parece Obvio que alcancar a l6gica ndo linear é unir ambas as perspectivas (linear e nao
linear) ndo opostas, mas polaridades complementares que reune envolvimento e
distanciamento, concreto e abstrato, particular e geral, incertezas e precisdo. Essa é a
perspectiva mais proxima do cuidado humano no e para o processo de comunicagdo de
noticias dificeis.
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6 CONCLUSOES

As UTINs, por meio de avancado suporte tecnolégico e terapéutico resulta em
melhorias na sobrevida de um numero crescente de recém-nascidos. Entretanto, a pratica
clinica nesse ambiente, esta focada nas intervencdes para atender as necessidades das
criangas, mas ainda precisa evoluir no que diz respeito ao cuidado as maes e a familia.
Portanto, a UTIN é uma tecnologia que salva vidas e, ao mesmo tempo isola mées e
familias. Mas, o nascimento de uma crianga pré-termo, de baixo peso ou com alteracdes
fisioldégicas, metabdlicas, genéticas entre outras, € um evento inesperado, estressante, e, as
principais preocupacdes dos pais e da familia sdo as necessidades de informagbes
precisas, claras, completas e honestas.

E preciso olhar para esse objeto de pesquisa em outros contextos (outros
hospitais, outras UTINs e com diferentes praticas de cuidado), pois essa investigacao foi
limitada a um unico local. Entretanto, consideramos as perspectivas de maes e profissionais
as quais revelaram achados que forneceram valiosas informacdes que podem ser usadas
para o desenvolvimento pessoal e de competéncias para que o processo de cuidar em UTIN
possa estar centrado na familia e nas demandas de cuidados das criangas.

Dentre as implicacbes para a pratica, considera-se que esta investigacao
fornece uma descrigdo importante do processo de comunicacao de noticias dificeis em UTIN
e, que é possivel comunicar-se de forma mais eficaz com as maes e com a familia, ouvindo-
os, solicitando a eles contribuicbes e sugestdes, dando feedback direto e honesto e
mantendo niveis adequados de seguranca e reconsideracdo dos papéis que maes e
profissionais desempenham no cuidado com a crianca.

O contexto da UTIN, considerado agressivo e invasivo, traduz-se por alta
intensidade e complexidade de eventos e situagbes. Possui caracteristicas proprias como a
convivéncia diaria dos profissionais com o processo de adoecimento de recém-nascidos,
com as maes e familiares, com as situacdes de risco, a énfase no conhecimento técnico-
cientifico e tecnoldgico para atender as necessidades que demandam das alteragdes e
perturbagdes do biolégico com rotinas rigidas permeadas por tensdes que exigem rapidas
intervengdes por parte da equipe. Porém, esse suporte técnico-cientifico podera ser
comprometido pela auséncia do valor a pessoa humana na sua dignidade. Essa
necessidade sé se concretizara se os profissionais compreenderem a sua importancia e “se
sentirem protagonistas” (GUERRA; FAUSTINO; PESSINI, 2014, p. 553) desse processo.
Mas, para os autores € preciso “resgatar a realizagdo pessoal, a alegria € o prazer no
trabalho, ter espaco para falar e ser ouvido e refletir sobre o fazer”. Entretanto, podera ser
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menos hostil se os profissionais de saude forem capazes de humanizar praticas, qualificar
relagcdes, interacoes e processos comunicativos. O certo é que a tecnologia e a ciéncia pode
facilmente monopolizar a atencdo dos profissionais e a comunicacado com a familia pode
facilmente se perder na lista de prioridades. Mantem-se dessa forma como um dos desafios
no ambiente da UTIN e nas relacdes de cuidado.

A preocupagdo com o tema € um importante passo no meio académico e
cientifico, pois ha uma busca cada vez mais decidida para desenvolver recursos que ajudem
efetivamente qualificar as relagées de cuidado e, com elas, a comunicagdo em saude.
Muitos foram os questionamentos, e essa investigagdo, estruturada e desenvolvida no
Curso de Mestrado em Enfermagem da Universidade Federal do Maranhdo introduziu ao
tema a problematica cujo aprimoramento demandam varias outras pesquisas subsequentes.
Estas sdo algumas das assertivas que tornam necessario valorizar a tematica e, sobretudo,
exigir competéncias relacionais, interpessoais e comunicacionais nos profissionais, a partir
de uma perspectiva ampliada do cuidado e do cuidar que ultrapassa a dimenséo técnica e
tecnolégica tédo prevalentes em terapia intensiva.

Concluimos essa investigagdo com muitas indagacoes cientificas, que
esperamos serem contempladas em pesquisas futuras, tais como: Qual a melhor fonte de
informagéo para as mées e para a familia sobre 0 RN na UTIN? Quem as maes esperam
para falar das mudancas importantes na condicao de seu filho? De quem os pais obtém
informacao clara e honesta dos seus filhos na UTIN? Qual o profissional da saude que mais
investe nas relagcdes com a mae e a familia? Qual o momento mais adequado para as maes
receberem informagdes sobre seus filhos? E os pais, avos e outros membros da familia, o
gue pensam?

E, assim, com a satisfacdo de ter alcangado o objetivo dessa investigagdo, mas
com o sentimento da incompletude continuaremos a caminhada da pesquisa que sugere
novas possibilidades e novas estratégias metodoldgicas.



NOS DE RESSONANCIA

Noés de ressonancia que se constroem

Ouvindo o que estd em jogo, a sua dindmica... e assim

Trazem a tona sentimentos que me atingem, me afligem e me confortam!
Inevitavelmente afetando-me pelas suas ressonancias em

Coloragses vibrantes por uma apropriacao possivel do sentido de cuidar que
Incita e convida a descoberta porque ressoa possibilidades.

Ao afetarem-me ativam a abertura de pensamentos renovando

Significados para novas perspectivas do cuidar e

Dinamicamente hdo de suscitar formas criadoras para o cuidado

Imbuidas de sentido e de respeito pela singularidade do ser humano

Fazendo com que a obra do cuidado va ao encontro do outro para com ele caminhar
Investindo em ampliar processos interativos em

Caminhos pertinentes com sentido e finalidades

Em um envolvimento alimentador de presencas e

Investimento no apelo a ética da responsabilidade do cuidar...

Sou tocada, porque cuidar me afeta e ressoa nas minhas praticas com alegria...

Num agir compassivo e de preocupacao pelo outro

Alheias a normas e protocolos pelas suas insuficiéncias, pois sao

Utensilios que delimitam espagos para um projeto de cuidar como se fossem
Tonalidades dissonantes que provocam insatisfacdo, mal estar e
Incapacidades desesperantes de experiéncias vividas... Mas, é preciso
Navegar rumo a encontros que implicam inquietudes, pois...

a preocupacao pela pessoa ndo se decreta, se constroi

na organizagao dos servicos,

no acolhimento,

na comunicacao eficaz,

nas inovagoes,

na relacdo de auténtica reciprocidade,

na escolha de cuidar...

gue pressupde dominar conhecimentos e técnicas com sensibilidade,

que sugere apelo aos principios e as formas de linguagem
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para revelar sentidos do que se sente e do que é experimentado...

sugere uma intengdo para o CUIDADO ESPEITOSO
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APENDICE A — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido -

Familiares

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO: para os familiares

Venho pelo presente, solicitar sua participagdo na pesquisa para o desenvolvimento da
Dissertagdo do Mestrado Académico em Enfermagem intitulada: O Processo do anuncio das
noticias dificeis no contexto da UTI Neonatal: revelando formas e sentidos, sob orientacao
da Profa. Dra. Francisca Georgina Macedo de Sousa. O motivo que nos leva a estudar o
processo do anuncio das noticias dificeis € pelo fato de que vivenciar cotidianamente essas
noticias, altamente intensificada por se tratar de criangas, caracteriza-se como extremas e
gera sofrimento para os profissionais e para a familia. A pesquisa se justifica por envolver a
interacdo e a dissociacdo entre o curar e o cuidar, além de aproximar os sentidos do
cuidado pela ética, responsabilidade, respeito e dignidade como operadores do cuidado
humano. O objetivo da pesquisa € compreender habilidades, experiéncias e implicagées no
processo de anuncio de noticias dificeis no contexto da UTI Neonatal a partir das
concepgdes de profissionais da saude e de familiares. O procedimento de coleta de dados
sera conduzido por meio de entrevista aberta com perguntas norteadoras e circulares para
alcancar maior aprofundamento do que estd sendo estudado. A nossa conversa podera ser
realizada na unidade de saude podendo ser negociado outro local, em dia e horario que
achar conveniente, privilegiando condi¢des que permeiam a gestdo de tempo e a qualidade
das mesmas. A entrevista sera gravada e podera ser realizada em mais de um encontro. A
participagdo no estudo ndo acarretara custos para vocé e em caso de haver despesas com
o deslocamento para a realizagdo das entrevistas, este sera custeado pelas pesquisadoras.
A sua participacdo nao é obrigatéria e vocé pode recusar-se a participar ou retirar seu
consentimento em qualquer fase da pesquisa, sem penalizacdo alguma, para isso basta
entrar em contato pelos telefones abaixo. Asseguramos que todas suas informacdes serao
utilizadas somente pelas pesquisadoras nos resultados da investigacdo divulgadas em
publica¢des cientificas e académicas. Vocé serd esclarecido(a) sobre a pesquisa em
qualquer aspecto que desejar. Existe um risco minimo para vocé que se submete a
entrevista que esta relacionado aos possiveis desconfortos emocionais. Com relagdo aos
beneficios esperados, espera-se qualificar o anuncio de noticias dificil e alcanca-lo nas
praticas assistenciais ao recém-nascido e a familia, compreendendo que o processo do
anuncio das noticias dificeis podera viabilizar que o servico e os profissionais adotem um
curso mais sensato para a acao. O seu nome e do seu filho serdo mantidos em sigilo e de
forma anbnima. Para possiveis questionamentos sobre este trabalho, o presente
documento, em conformidade com a Resolucdo 466/12 do Conselho Nacional de Saude,
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sera assinado em duas vias de igual teor, rubricadas em todas as suas paginas e assinadas
ao seu término pelo convidado a participar da pesquisa e pelo pesquisador responsavel
ficando uma cépia em seu poder, onde consta 0 enderecgo e o telefone das pesquisadoras e
do Comité de Etica e Pesquisa do Hospital Universitario.

Atenciosamente as pesquisadoras.

Luciana Palacio Fernandes Cabeca

Rua Profa. Laura Rosa, n® 30 apt® 1201 Edificio Porto Fino, Renascenga Il. Sao Luis - MA.
CEP. 65075-047.

E-mail: fernandespalacio@ig.com.br Telefone: (98) 8822-8800

Francisca Georgina Macedo de Sousa

Rua dos Sabias, 12. Condominio Porto Alegre, apt.1004. Renascenca Il. Sdo Luis - MA.
E-mail: fgeorginams@hotmail.com Telefone: (98)82159674

Comité de Etica e Pesquisa do Hospital Universitario UFMA

Rua Baréo de Itapary, n®227, Centro. Sao Luis - MA. CEP.65020-070.
Telefone: (98) 21091223

CONSENTIMENTO POS-ESCLARECIDO

Eu, fui informada(o) dos objetivos da

pesquisa de maneira clara e detalhada e tive minhas duvidas esclarecidas. Sei que em
qualguer momento poderei solicitar novas informagbes aos pesquisadores e motivar minha
decisdo de participacao na pesquisa. As pesquisadoras desse estudo certificaram-me de
que todos os dados desta pesquisa serdo confidenciais. Também sei que caso existam
gastos adicionais, estes serdo absorvidos pelo orgamento da pesquisa. Em caso de duvidas
poderei chamar as pesquisadoras nos telefones citados ou o Comité de Etica em Pesquisa
do Hospital Universitario HUUFMA.

Declaro que concordo em participar desse estudo. Recebi uma coépia deste Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido e me foi dada a oportunidade de ler e esclarecer as

minhas dulvidas.

Sao Luis, de de

Assinatura do (a) Participante

Assinatura da Pesquisadora
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APENDICE B - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido —

Profissionais

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO: para os profissionais

Venho pelo presente, solicitar sua participagdo na pesquisa para o desenvolvimento da
Dissertagéo do Mestrado Académico em Enfermagem intitulada: O Processo do anuncio das
noticias dificeis no contexto da UTI Neonatal: revelando formas e sentidos, sob orientacao
da Profa. Dra. Francisca Georgina Macedo de Sousa. O motivo que nos leva a estudar o
processo do anuncio das noticias dificeis € pelo fato de que vivenciar cotidianamente essas
noticias, altamente intensificada por se tratar de criangas, caracteriza-se como situagées
extremas no cuidado ao recém-nascido de alto risco, produzindo tensdes e sofrimentos para
os profissionais e para a familia. A pesquisa se justifica por envolver a interagdo e a
dissociagao entre o curar e o cuidar, além de aproximar os sentidos do cuidado pela ética,
responsabilidade, respeito e dignidade como operadores do cuidado humano. O objetivo
desse projeto é compreender habilidades, experiéncias e implicagbes no processo de
anuncio de noticias dificeis no contexto da UTI Neonatal a partir das concepcdes de
profissionais da saude e de familiares. O procedimento de coleta de dados sera realizado
por meio de entrevista aberta com perguntas norteadoras e circulares para alcancar maior
aprofundamento do que esta sendo estudado. A nossa conversa podera ser realizada na
unidade de saude podendo ser negociado outro local, em dia e horario que achar
conveniente, privilegiando condigdes que permeiam a gestdo de tempo e a qualidade das
mesmas. A entrevista sera gravada e podera ser realizada em mais de um encontro. A
participacao no estudo ndo acarretara custos para vocé e, em caso de haver despesas com
o deslocamento para a realizagdo das entrevistas, sera custeado pelas pesquisadoras. A
sua participagdo nao é obrigatéria e vocé pode recusar-se a participar ou retirar seu
consentimento em qualquer fase da pesquisa, sem penalizagcdo alguma, para isso basta
entrar em contato pelos telefones abaixo. Asseguramos que todas suas informagdes serao
utilizadas somente pelas pesquisadoras nos resultados da investigacdo divulgadas em
publicagdes cientificas e académicas. Vocé serad esclarecido(a) sobre a pesquisa em
qualquer aspecto que desejar. Existe um risco minimo para vocé que se submete a
entrevista que esta relacionado aos possiveis desconfortos emocionais. Com relagdo aos
beneficios esperados dessa participacao, espera-se qualificar o anuncio de noticias dificeis
e alcanca-lo nas praticas assistenciais ao recém-nascido e a familia compreendendo que o
processo do anuncio das noticias dificeis podera viabilizar que o servigo e os profissionais

adotem um curso mais sensato para a acao. O seu nome sera mantido em sigilo e de forma
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andnima. Para possiveis questionamentos sobre a pesquisa, o presente documento, em
conformidade com a Resolucao 466/12 do Conselho Nacional de Saude, sera assinado em
duas vias de igual teor, rubricadas em todas as suas paginas e assinadas ao seu término
pelo convidado a participar da pesquisa e pelo pesquisador responsavel ficando uma copia
em seu poder, onde consta o endereco e o telefone das pesquisadoras e do Comité de Etica
e Pesquisa do Hospital Universitario.

Atenciosamente as pesquisadoras.

Luciana Palacio Fernandes Cabeca

Rua Profa. Laura Rosa, n® 30 apt® 1201 Edificio Porto Fino, Renascenga Il. Sao Luis - MA.
CEP. 65075-047.

E-mail: fernandespalacio@ig.com.br Telefone: (98) 8822-8800

Francisca Georgina Macedo de Sousa

Rua dos Sabias, 12. Condominio Porto Alegre, apt.1004. Renascenca Il. Sdo Luis - MA.
E-mail: fgeorginams@hotmail.com Telefone: (98)82159674

Comité de Etica e Pesquisa do Hospital Universitario UFMA

Rua Baréo de Itapary, n®227, Centro. Sao Luis - MA. CEP.65020-070.

Telefone: (98) 21091223

CONSENTIMENTO POS-ESCLARECIDO

Eu, fui informada(o) dos objetivos da

pesquisa de maneira clara e detalhada e tive minhas duvidas esclarecidas minhas. Sei que
em qualquer momento poderei solicitar novas informagdes para apoiar e motivar minha
decisdo na pesquisa. As pesquisadoras desse estudo certificaram-me de que todos os
dados desta pesquisa serao confidenciais. Também sei que caso existam gastos adicionais,
estes serdo absorvidos pelo orgamento da pesquisa. Em caso de duvidas poderei chamar
as pesquisadoras nos telefones citados ou o Comité de Etica em Pesquisa do Hospital
Universitario HUUFMA. Declaro que concordo em participar desse estudo. Recebi uma
copia deste termo de consentimento livre e esclarecido e me foi dada a oportunidade de ler

e esclarecer as minhas duvidas.

Sao Luis, de de

Assinatura do (a) Participante

Assinatura da Pesquisadora
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ANEXO A — Parecer Consubstanciado da Comissao Cientifica -
COMIC do Hospital Universitario da UFMA

UNIVERSIDADE FEDERAL DO MARANHAO

§‘*"ﬁ HOSPITAL UNIVERSITARIO

DIRETORIA ADJUNTA DE ENSINO, PESQUISA E
EXTENSAO

HOSPITAL
UNMNERSITARIO
L)

e

EE—"y

COMISSAQ CIENTIFICA - COMIC - HUUFMA

PAREGER CRNSURSTANGIADD N° do Protocolo: 001821/2013-90

NATUREZA DO PROJETO Data de Entrada no COMIC: 19/04/2013
N° do Parecer: 40/2013
Parecer: APROVADO

Graduagio () Especializagio ( ) Mestrado ( x)
Doutorado( ) Servico HUUFMA ( ) Outros( )

I - Identificagdo:

Titulo: O PROCESSO DO ANUNCIO DE NOTICIAS DIFICEIS NO CONTEXTO DA UTI NEONATAL:
revelando formas e sentidos

Identificagdo do Pesquisador Responsavel: Francisca Georgina Macédo de Sousa
Identificagdo da Equipe Executora: Luciana Palacio Fernandes Cabeca

Unidade do HUUFMA onde serd realizado: HUMI
Setor de realizacdo: UTI NEONATAL
| Cooperacdo estrangeira: Ndo | Multicéntrico: Ndo

II - Objetivos

Compreender habilidades, experiéncias e implicagdes no processo de antincio de noticia
dificeis no contexto da UTI-Neonatal (UTIN), a partir das concepgdes de profissionais da satde
de familiares.

III - Resumo do projeto:

Diversas situagBes, como: Diagnésticos de risco; risco de morte, incapacidades,
agravamento do quadro clinico, entre outros, fazem parte do processo terapéutico e do
cuidado em UTIN. Em face disto, com frequéncia, os familiares sejam abordados pelos
profissionais de salde com informacgdes que poderdo ser traduzidas como mas noticias. Porém,
lidar com essas situagdes e comunicar a familia € um fenémeno complexo, dificil e, muitas
vezes, constrangedor. O protocolo em apreco apresenta como problema de pesquisa o
seguinte: Que experiéncias e habilidades emergem do processo de aniincio de noticias
dificeis entre profissionais e familiares na UTIN? E um de estudo descritivo, de
abordagem qualitativa, utilizando como referencial metodolégico a Grounded Theory ou Teoria
Fundamentada nos Dados (TFD). Essa abordagem substitui as metodologias |égico-dedutivas a
partir da busca pelos sentidos scciais dos atores nos seus comportamentos ao contrario das
causalidades. Trata-se de uma perspectiva compreensiva, na qual se insere o recorte da
tematica da ma noticia. O projeto estd bem fundamentado, apresenta os itens necessarios a
sua realizagdo: Introducgdo, Objetivo, Metodologia, (Tipo e natureza do estudo, Aspectos
conceituais da teoria fundamentada nos dados, Local do estudo, Sujeitos do estudo, Coletas de
dados, Analise dos dados, Procedimentos administrativos, Procedimentos éticos), Cronograma,
Orgamento e Referéncias. Estd, também, instruido com: Curriculos Lattes dos pesquisadores,
Declaragdo de anuéncia e Declaragao de responsabilidade financeira, ambas assinadas pela
mestranda. Apresenta como critérios de inclusdo: Profissionais da UTIN, de qualquer categoria,
com tempo no servigo >= seis meses; Familiar com idade >= 18 anos gue esteja ou tenha
vivenciado a hospitalizagéo do RN na UTIN, com condigles fisicas, emocionais e psicologicas de
dialogar.
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IV - Parecer Consubstanciado
I APROVADO

Obs: A avaliacdo de projetos posteriores estara condicionada a entrega do relatério
final (copia em CD) da pesquisa anterior sob a responsabilidade do investigador
principal.

S&o Luis, 10 de maio de 2013

{( Profa. Dra. Arle e Jesus Mende$ Caldas
Coordenadoya da COMIC

Hospital Universitario da Universidade Federal do Maranh&do
Rua Bardo de Itapary, 227 Centro C.E.P. 65. 020-070 S&o Luis — Maranhdo
Tel: (98) 2109-1250 E-mail: cep@huufma.br
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ANEXO B - Parecer Consubstanciado do Comité de Etica em

Pesquisa — CEP

HOSPITAL UNIVERSITARIO DA

B UNIVERSIDADE FEDERAL DO {28120 ™"
V' e MARANHAO/HU/UFMA

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: 0 PROCESSO DO ANUNCIO DE NOTICIAS DIFICEIS NO CONTEXTO DA UTL
NEONATAL: revelando formas e sentidos

Pesquisador: FRANCISCA GEORGINA MACEDO DE SOUSA

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 17312013.3.0000.5086

Instituigdo Proponente: Hospital Universitario da Universidade Federal do Maranhao/HU/UFMA
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Nimero do Parecer: 405.092
Data da Relatoria: 30/08/2013

Apresentagdo do Projeto:

O ambiente da Unidade de Terapia Intensiva Neonatal caracteriza-se por constantes expectativas de
situagbes de emergéncia, local onde o recém-nascido sera constantemente submetido a procedimentos
invasivos e sujeito a riscos de complicagbes e mudancas subitas no estado geral. Diante disto, & frequente
que os familiares sejam abordados pelos profissionais de saude com informagbes que poderéo ser
traduzidas como noticias dificeis. Nesse contexto, os profissionais precisam processar essas informacoes
em curto espago de tempo e comunica-las a familia. Portanto, experimentam elevada carga de mas noticias.
Este estudo tem com abijetiva geral, compreender habilidades, experiéncias e implicagies no processo de
anuncio de noticias dificeis no contexto da UTI-Neonatal a partir das concepgdes de profissionais da saude
e de familiares. Trata-se de estudo descritivo, de abordagem qualitativa, utilizando como referencial
metodolégico a Grounded Theory ou Teoria Fundamentada nos Dados (TFD) a ser realizado no servigo de
neonatologia do Hospital Universitario da Universidade Federal do Maranhdo (HUUFMA), Unidade Materno
Infantil em Saoc Luis - MA. Serdo sujeitos de pesquisa agueles diretamente envolvidos com o fendmeno do
anuncio da ma-noticia - profissionais da da UTIN independente da categoria, com experiéncia no servigco
igual ou superior a 6 meses; familiar com idade igual ou maior de 18 anos, que esteja ou tenha vivenciado a
hospitalizaggo do RN na UTIN e que esteja em condigbes fisicas,

Endereco: Rua Bardo de ltapary n® 227

Bairro: CENTRO CEP: 65.020-070
UF: MA Municipio: SAO LUIS
Telefone: (98)2109-1250 Fax: (98)2109-1223 E-mail: cep@huufma.br
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Continuacgao do Parecer: 405.099

emocionais e psicologicas para estabelecer um didlogo. Sera utilizada a entrevista aberta de modo a
explorar de maneira mais ampla o objeto da investigac&o. As entrevistas subsequentes serdo guiadas pelas
hipoteses de pesquisa elaboradas a partir da analise dos dados das entrevistas anteriores, pelo processo de
indugdo e dedugao caracteristicos da TFD. O local das entrevistas sera negociado individualmente com
cada um dos sujeitos, privilegiando condigbes que permeiam a gestdo do tempo e a gqualidade da mesma,
atentando-se para reducgéo de ruidos e interferéncias de terceiros de modo que permitam captar o dito e o
ndo dito, as hesitagbes, as reagdes e os gestos inerentes & subjetividade do entrevistado. O processo de
andlise dos dados seguira os passos propostos pela TFD e sera concluido quando um dado adicional nao
alterar os dados em consisténcia e densidade os conceitos construidos. Aspectos éticos da Resolucéo
CNS/MS n° 466/12 contemplados no projeto. Financiamento Préprio.

Objetivo da Pesquisa:
Compreender habilidades, experiéncias e implicagdes no processo de anuncio de noticias dificeis no
contexto da UTI Neonatal a partir das concepgtes de profissionais da salde e de familiares.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Os riscos sdo minimos e estao relacionados aos fatores emocionais que envolvem os sujeitos do estudo.
Beneficios:

Segundo os pesquisadores, a proposta de pesqguisa, além de fazer ressonancia com a Atengdo Humanizada
ao RN de alto risco, alia-se aos atuais esforgos da UTIN/Universidade Federal do Maranhao (UFMA) para
qualificar o antncio de noticias dificeis e alcanca-la nas praticas assistenciais ao RN e a familia. O problema
de pesquisa revela a énfase na valorizagZo das relagbes profissionais com a familia, defendendo que
chegar a compreendé-lo podera viabilizar que o servigo e os profissionais adotem um curso mais sensato
para a acgio.

Comentarios e Consideracdes sobre a Pesquisa:
Projeto de relevancia cientifica e social cujos resultados poderdo contribuir para um melhor processo de
anuncio da ma noticia.

Consideracoes sobre os Termos de apresentacéo obrigatoria:
O protocolo cumpre com as exigéncias em relagdo aos "Termos de apresentagdo obrigatéria™ projeto de
pesquisa, Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), orgamento e curriculo dos pesquisadores.

Enderego: Rua Bardo de ltapary n® 227

Bairro: CENTRO CEP: 5.020-070
UF: MA Municipio: SAO LUIS
Telefone: (98)2109-1250 Fax: (98)2109-1223 E-mail: cep@huufma.br
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Continuacao do Parecer: 405.099

Recomendacgoes:

N&o ha.

Conclusdes ou Pendéncias & Lista de Inadequagdes:

O pesquisador atendeu as pendéncias referidas na versao 12, sendo o protocolo considerado aprovado por

atender aos requisitos da Resolugdo n® 466/12 e suas complementares do Conselho Nacional de
Sadade/MS.

Situacdo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagdo da CONEP:

Néo

Consideracgoes Finais a critério do CEP:

O pesquisador atendeu as pendéncias referidas na versdo 12, sendo o protocolo considerado aprovado por

atender aos requisitos da Resolucdo n® 466/12 e suas complementares do Conselho Nacionai de
Satde/MS.

Eventuais modificagbes ou emendas ao protocolo devem ser apresentadas ao CEP de forma clara e sucinta,
identificando a parte do protocolo a ser modificada e suas justificativas. Relatérios parcial e final devem ser
apresentados ao CEP, ao final da coleta de dados e ao término do estudo.

SAOQO LUIS, 24 de Setembro de 2013

Assinador por:
Dorlene Maria Cardoso de Aquino

(Coordenador)
Enderego: Rua Bardo de ltapary n® 227
Bairro: CENTRO CEP: §5.020-070
UF: MA Municipio: SAO LUIS
Telefone: (98)2109-1250 Fax: (98)2109-1223 E-mail: cep@huufma.br
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