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Resumo

A comunicagdo de noticias diagndsticas em contextos de saiide é um even-
to potencialmente impactante para todos os envolvidos. Contudo, apesar de
constante no contexto médico-paciente, essa tarefa ainda é escassamente tra-
tada na formacgado clinica. Assim, os objetivos deste estudo foram os de des-
crever e avaliar como as noticias dificeis podem ser comunicadas de forma
mais abrandada em casos de sindromes e/ou de malformacaes fetais em con-
sultas de aconselhamento genético. Para isso, foram analisadas 33 interacoes
naturalisticas (i.e. situacdes reais de consultas), gravadas e transcritas, pela
perspectiva tedrica e metodoligica da Andlise da Conversa de base etnome-
todoldgica. Essas interacoes consistiram em consultas da genética clinica com
gestantes atendidas em um servico de medicina fetal de um hospital mater-
no-infantil de referéncia do Sistema Unico de Saude (SUS). A andlise eviden-
ciou que a entrega de noticias dificeis pode ser acompanhada por perspectivas
otimistas escalonadas conforme a gravidade de cada situacdo. Na auséncia
de diagndstico, o fechamento das consultas pode ser realizado com aspectos
positivos, como recomendacoes de cuidados paliativos, de forma que a paciente
sempre saia da consulta com algum tipo de recomendacdo. Propde-se, com este
estudo, inovar e alargar o escopo de estudos sobre a comunicacdo de noticias
dificeis na relacdo médico-paciente no Brasil, justamente ao desenvolver uma
andlise de interacdes reais de atendimento e, assim, prover subsidios intera-
cionais para a formagcdo de profissionais da satide que tém essa tarefa em sua
rotina.
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Introducgéao

A comunicac¢io de noticias diagndsticas em contextos de saide pode ser, e frequentemente é, um
evento impactante. No que tange a mas noticias, em particular, quem as comunica tem um papel fun-
damental, uma vez que ndo ha como mudar os fatos a serem comunicados, mas hd como amenizar o
impacto do que é relatado por meio de como as noticias sdo entregues 1.2. Ainda que a medicina tenha
avancado imensuravelmente em termos técnicos e tecnoldgicos, a inclusdo da pratica de habilidades
comunicativas e relacionais na formacao clinica, que é defendida pelos profissionais como algo que
deveria ser obrigatério, é, na realidade, facultativa e pouco valorizada 3.4.

No que se refere ao ensino de comunica¢ao de mas noticias no Brasil, em particular, tem-se conhe-
cimento de escassas iniciativas 5, como o uso de dramatizacdes, no curso de medicina da Universidade
Estadual do Ceard (UECE) 6. No ensino da temética relacionada a comunicacdo de mas noticias — a empa-
tia —, também o curso de medicina da Universidade Estadual de Campinas (Unicamp), Sdo Paulo 78,
ensina habilidades comunicativas via simulacdes de atendimentos. No entanto, argumenta-se que a
comunica¢do médico-paciente é uma habilidade que deveria ser tdo praticada quanto as técnicas de
diagnostico, interpretacdo de exames e de sutura o sdo 3 e que essa habilidade pode e (ousa-se asse-
verar aqui) deve ser desenvolvida a partir de situacdes reais de atendimento, e ndo apenas a partir de
situacdes simuladas.

Os estudos brasileiros que abordam a comunicac¢io de noticias diagndsticas estdo circunscritos
a entrevistas post-factum com profissionais da saide 910, pacientes 11,12 e estudantes de medicina 6,13,
sendo que todos concordam sobre a necessidade de incorporar essa tematica a formacao médica.
Contudo, inexistem pesquisas com dados interacionais (i.e. da consulta em si, do momento real da
interacdo) sobre a atividade de comunicar noticias no contexto médico-paciente brasileiro. No que
tange ao periodo do pré-natal propriamente dito — contexto foco deste estudo — os trabalhos de
Cunha et al. 11 e de Gomes & Piccinini 12, ainda que nao utilizando as consultas em si, retratam, por
meio de entrevistas com figuras parentais, que a comunica¢do do diagnéstico de malformac¢do em
bebés se revela como uma experiéncia bastante complexa e dificil, implicando prejuizos psiquicos as
pessoas envolvidas.

Sabe-se que, quando alguma noticia é comunicada, uma ruptura acontece, no sentido de que uma
nova realidade, adaptada as noticias recém-anunciadas, precisa ser construida, enquanto a realidade
antiga, em que essas noticias inexistiam, é destruida, abandonada ou simplesmente esquecida 1. Em
conversas institucionais, assim como em conversas mundanas, os comunicadores de noticias nao sio
apenas “transmissores de informacio”, mas atores sociais com agéncia interacional e moral quanto aos
fatos a serem comunicados. Com relac¢do a isso, Maynard ! menciona o sentimento de 6dio e a a¢do
de “culpar o mensageiro da noticia”, algo que remonta a antiga pratica dos generais persas de matar
quem trouxesse mas noticias.

O oncologista Buckman 14 (p. 1597) define uma ma noticia como “qualquer informacdo que possa
alterar drasticamente a visdo de um paciente sobre seu futuro”. Contudo, a caracterizacdo de uma noticia
como boa ou ruim nio pode ser feita aprioristicamente, pois a valéncia que é atribuida a determinada
noticia sé pode ser identificada nas respostas de quem a recebe, por exemplo, nas rea¢des dos proprios
interagentes 15. No que tange ao papel do profissional de satude, Girgis & Sanson-Fisher 16 (p. 2453)
argumentam que a comunica¢do de noticias diagndsticas se traduz no dilema de como “
pacientes o diagndstico e o progndstico de forma honesta e em uma linguagem simples, sem ser indelicado”. Dessa
forma, o profissional que comunica as noticias, em especial as mds noticias, tem um papel fundamental,

..contar aos

ainda que complexo.

A “sequéncia de entrega de noticias” (SEN), conforme descrita por Maynard 1,15 — sociélogo esta-
dunidense e analista da conversa que mais se dedicou a investigacio da comunicacdo de noticias em
interac¢des reais, em particular, em contextos de sadde —, é normalmente composta por quatro a¢des
principais: aniincio, resposta ao antincio, elabora¢do e avaliacdo. O presente estudo debruga-se sobretudo
sobre a ultima dessas acdes, i.e., a de avaliag¢ao, ao analisar como e se 0 impacto de uma ma noticia é
abrandado por meio das avalia¢oes dessa noticia.

Sabidamente, o status epistémico — que se refere a qualidade de saber sobre determinado assunto 17
— dos profissionais sobre doencas, sintomas, tratamentos etc., qualifica-os justamente a avaliar a
condicdo dos pacientes e a auxilid-los a mensurar a valéncia de uma noticia diagndstica. Maynard 1
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observa que, quando as noticias diagndsticas sdo ruins, os portadores (quem comunica as noticias)
tendem a terminar as interacdes formulando algum tipo de boa noticia (os chamados “fechamentos
com boas noticias”), como antncios curativos, lados positivos da situacdo ou “projecdes otimistas” 18.
Em contextos de saide, Maynard 19 também identifica o que ele chama de “interpretacdo auspicio-
sa” — um fendmeno por meio do qual os aspectos negativos da noticia sdo amenizados, enquanto os
aspectos positivos sdo enfatizados 2.

O estudo aqui relatado mostra-se alinhado a obra de Maynard 1, considera o trabalho em saude
como de natureza eminentemente conversacional 11,20 e compreende que o processo de humaniza-
¢do na saude se materializa largamente pela interacdo 21,22. Nesse sentido, seu objetivo foi alargar o
escopo de estudos sobre a comunicacdo de noticias dificeis na relacio médico-paciente no Brasil por
meio da descricdo e da avaliacdo — a partir da analise de interacdes naturalisticas (i.e., situacdes reais
de consultas) gravadas e transcritas — de como més noticias podem ser comunicadas de forma mais
abrandada em casos de sindromes e/ou de malformacdes fetais em consultas de aconselhamento
genético. Ademais, quis-se, a partir da descri¢do do trabalho interacional envolvido na comunicagdo
de diagndsticos em situacdes reais, “tomando por referéncia experiéncias bem-sucedidas de humanizacao
(...) num SUS que dd certo” 23 (p. 4), prover subsidios para a formacdo de profissionais que tém essa
tarefa como sua rotina e incentivar o uso de estudos dessa natureza na formagao de profissionais de
saude em geral.

Método

Dados, participantes e contexto investigado

Os dados deste estudo advém de um setor hospitalar materno-infantil do SUS, localizado na regido
Sul do Brasil, para o qual sdo encaminhadas as mulheres com gestacdes de médio e alto risco —
i.e., gestacdes gemelares ou com malformacdes, assim como gestantes diabéticas, hipertensas, com
diagnédstico de toxoplasmose, entre outros —, onde sdo atendidas por uma equipe especializada em
medicina fetal, composta por médicos obstetras, ginecologistas, ecografistas, uma ecocardiografista,
enfermeiros e técnicos em enfermagem, uma nutricionista, uma psicéloga e um médico geneticista.

E o médico geneticista desse setor quem comunica as noticias diagndsticas acerca da saide fetal
em consultas que duram usualmente de quinze a oitenta minutos. As mulheres atendidas no local
caracterizam-se como de baixa renda e de baixa escolaridade, tém entre 14 e 47 anos e nem sempre
coabitam com o progenitor. Os dados foram coletados entre outubro de 2013 e julho de 2014.

Como a Analise da Conversa de base etnometodoldgica prevé o estudo de interagdes natura-
listicas, i.e., interacdes que aconteceriam independentemente da realizacdo de alguma pesquisa, 54
aconselhamentos genéticos foram gravados em audio, sempre com a presenca de uma pesquisadora
tomando notas de dados contextuais. Dos 54 atendimentos gravados, 19 contaram também com a
presenca do progenitor ou companheiro atual da gestante e 12 com algum outro familiar. Foram
selecionados apenas os 33 atendimentos em que noticias dificeis foram comunicadas.

A gravacdo das interagdes aconteceu ao longo de um ano, e as transcricdes foram realizadas de
acordo com as convencdes de Jefferson 24, apresentadas na Tabela 1. Ressalta-se que essas convencdes
sdo utilizadas com vistas a representar a fala o mais préximo possivel da forma como foi produzida.
Dessa maneira, as convengoes utilizadas nas transcri¢des nao se referem a pontuacdo textual, mas a
caracteristicas de producio da fala.

Andlise da Conversa

A analise de dados pela perspectiva da Andlise da Conversa de base etnometodoldgica (doravante
AC) 2526 d4-se por meio de um estudo sobre a sequencialidade dos turnos de fala em busca de regulari-
dades. Nesse sentido, esses excertos de fala ndo constituem meras ilustracdes de um fendmeno; em vez
disso, seguindo a tradicio de pesquisas em AC, tais extratos representam justamente as recorréncias
identificadas em um corpus analisado na integra. A AC herdou da etnometodologia a perspectiva émica
de analise dos dados, i.e., em vez de descrever os dados fundamentando-os em teorias aprioristicas ou
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Tabela 1

Convencgdes de transcri¢do utilizadas na pesquisa.

Simbolos/Convencdes de transcricdo Significado

(1.8) Pausa

() Micropausa

= Fala colada

[texto] Falas sobrepostas

, Entonacdo continua

Ttexto Entonacdo ascendente da silaba

texto Entonacdo descendente da silaba
Entonacdo descendente do turno

? Entonacdo ascendente do turno

- Marca de interrupcdo abrupta da fala
Alongamento de som
>texto< Fala acelerada

>>texto<< Fala muito acelerada
<texto> Fala mais lenta
<<texto>> Fala muito mais lenta
TEXTO Fala com volume mais alto
°texto® Volume baixo

°°texto°° Volume muito baixo

texto Silaba, palavra ou som acentuado
(texto) Duvidas da transcritora
XXXX Fala inaudivel

((Texto.)) Comentarios da transcritora
hhhh Riso expirado
hahahehehihi Risada com som de vogal
{{rindo} texto} Turnos ou palavras pronunciadas em meio a riso
.hhh Inspiragdo audivel

a partir da interpretacdo externa aos préprios participantes (perspectiva ética), a AC descreve como os
participantes atribuem sentido as acdes realizadas na e pela interacao.

Desse modo, como preconiza a abordagem tedrico-metodolégica da AC 26, ndo sdo analisadas a
intencdo e a vontade dos interagentes, salvo as situa¢cdes em que sdo manifestas na fala, pois nesses
casos, elas sdo passiveis de descricdo. O foco da andlise da conversa esta nas acdes realizadas por meio
de cada turno de fala. Entenda-se turno de fala como o espago interacional que cada falante tem para
realizar uma contribuicdo a conversa 27.

Principios éticos

Os participantes da pesquisa — profissionais de satide e pacientes — assinaram o Termo de Consentimen-
to Livre e Esclarecido (TCLE) aprovado pelos Comités de Etica da universidade executora e do hospital
pesquisado. Com vistas a garantir o anonimato dos participantes, seus nomes e os de outras pessoas e
locais por eles referidos foram substituidos por nomes ficticios nas transcricdes das interacoes.

Resultados

A analise das interacdes revela um gradiente nas avaliacdes das noticias — do que é positivo em cada
situacdo. De forma a sistematizar o artigo, a se¢do Resultados esta organizada de acordo com esse
gradiente de avaliacdo, partindo do melhor para o pior cendrio. Assim, inicia-se com a apresenta¢io
das perspectivas otimistas ap6s a comunicacdo de um diagnéstico de sindrome de Down sem cardio-
patias congénitas.
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Na interacdo representada na Figura 1, Aline é a mae do bebé, de aproximadamente dois meses,
que tem esse diagnodstico. O bebé apresentara algumas alteracdes fisicas que sé foram observadas no
nascimento, quando foi, entdo, indicada a realizacdo do caridtipo. Participa também da consulta a
mae de Aline.

No momento imediatamente anterior ao apresentado na Figura 1, o médico geneticista falava que
50% dos bebés com sindrome de Down apresentam problemas cardioldgicos associados a sindrome.

A perspectiva positiva apresentada na interacdo da Figura 1 se d4 por meio da comparacdo que
o profissional faz entre bebés com sindrome de Down associada a uma cardiopatia congénita com
aqueles que ndo apresentam cardiopatia. O geneticista avalia positivamente a condicdo saudavel do
coragdo da crianca, ja que esta teria 50% de chance de ter uma cardiopatia relacionada a sindrome
de Down (linhas 170-6). Explica, ainda, que esse fato deve ser considerado como algo positivo, por
ser a principal preocupa¢ao em se tratando de criancas com sindrome de Down, uma vez que elas se
tornam mais vulneraveis quando a cardiopatia esta também presente.

Mais adiante, na mesma interacéo, ha a oferta de outras perspectivas otimistas referentes ao esta-
do do bebé, a partir de uma constru¢ao empatica que leva em conta as idealizacdes que se faz de um
bebé saudavel e o sentimento de susto quando essa idealizacdo ndo acontece. A segunda sequéncia de
apresentac¢ao de perspectivas otimistas inicia-se na linha 501, com um posicionamento empatico para
com as figuras parentais — que idealizam um filho saudavel e assustam-se quando essa idealiza¢do nao
se concretiza —, posicionamento com o qual a gestante se afilia (linha 510). Na linha 514, o médico
avalia a importancia de existir “uma série de coisas que a gente pode fazer” (linhas 515-6) nos casos de
sindrome de Down.

Apos apresentar essa primeira perspectiva positiva — i.e., a de que existem varias “coisas” (trata-
mentos, cuidados, estimulacdes etc.) a se fazer —, o geneticista passa a elencar cada caracteristica posi-
tiva, tanto do quadro desse bebé em particular, como de criancas com sindrome de Down em geral:
“ele td mamando” (linha 517); “ele ndo tem problema cardiolégico” (linha 520); “sdo criancas que crescem”

Figura 1

Sindrome de Down sem cardiopatia (Excerto 1: HMF_ACONGEN_aline_RODRIGO_07_01_14).

170GENETICISTA: .h entdo (.) provavelmente (0.8)
171 o que possa ter acontecido e até felizmente,
172 .h é que ele entrou nessa metade
173 na verdade que ndo te:m (.) é: essa
174 alteragdo
175 (.)
176GENETICISTA: e que € u:m (.) um resultado muito Tbom né
177 porque a gente .h &: as criangas com
178 sindrome de down, e por isso que a
179 a gente pediu pra fazer aquela avaliagdo
180 .h cardioldégica fantes dele ir
181 embora, .h porque: a principal preocupagdo que
182 a gente tem que <pode as vezes torna:r> .h &:
183 o bebé&, mais assi:m, sensivel, .h é a
184 questdo da: (.) é: cardioldgica né.
185 enta:o
186ALINE: sim
((Linhas omitidas.))

(continua)
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Figura 1 (continuagao)

501GENETICISTA:
502

503ALINE:
504GENETICISTA:
505

506

507ALINE:
508GENETICISTA:
509

510ALINE:

511
512GENETICISTA:
513
514GENETICISTA:
515

516

517

518

519ALINE:
520GENETICISTA:
521

522

523

524

525ALINE:

526
527GENETICISTA:
528
529GENETICISTA:
530

531
532GENETICISTA:
533

534

535

536

537

538ALINE:
539GENETICISTA:
540

541ALINE:
542GENETICISTA:
543

544ACOMPANHANTE :

545GENETICISTA:
546

547ACOMPANHANTE :

548GENETICISTA:
549

550ALINE:
551GENETICISTA:
552

553

554ACOMPANHANTE :

555GENETICISTA:
556
557ALINE:

é a gente: é aquela coisa

a gente sempre tenta:

°g::°

h idealizar um filho:

bem saudavel, né e ftudo e quando
foge um pouco .h fdisso né a gente

oéo

a- a gente fica {{rindo} assustado né}
[a gente:]

[°é verdalde®°

(
°né:°
(

.h mas eu acho que é- que 1é importante

)
)

gente, é que tem uma série de coisas que
a gente pode fazer, .hh e eu acho que
vamo ve:r ele, (.) ele tad mamando
tbem pelo jeito, [né:, 1]
[earrace]
.h ele ndo tem problema cardiolé:gico,
entd:o .h &: tem fcoisas que a gente sabe
que: (.) sdo muito positivas né e que a
gente tem que levar em consideragdo
isso também né
s:im
(.)
.h que fsdo importantes °néc°,
(.)
.h enftdo (.) é- & uma crianga que
talvez precise de alguns cuifdados né:
(.)
mas- sdo criangas que cre:scem, assim que:
que: tipo: (.) é: usualmente
vao (.) se desenvolver, .h (.) hoje em
dia: os cuidados né, .h até a gente
vé criangas com sindrome de down
que vdo pra escola normal, que
Tmhm
traba:lham, (.) a gente ta vendo
até [alguns que-]
[cé::° ]
{{rindo} t&o indo até pra universidade}
agora né entd: [o ]
[°é:°] eles ca:sam, né
a gente nd:o- exato .h
e eu acho que é uma [coisa quel=
[cé:° ]
=& muito
positiva como eu falei
E:::.
ele: ndo tem problema do corag&o
que é uma coisa que a gente se
preocupa Tmuito:
isso é o mais importa:nte
.h 1é:: e ele é {{rindo} uma fgraga né:}
h&ha

e::

Nota: transcricdo elaborada pelos autores.
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(linha 532); “vao se desenvolver” (linha 534); “vao pra escola normal” (linha 537); “trabalham” (linha 539);
“tao indo até pra universidade” (linha 542). O desenho do turno da linha 542 mostra que o geneticista
chega ao final de sua lista de aspectos positivos, o que é evidenciado pelo uso do advérbio “até” e pela
prosddia (nesse caso, plana). A acompanhante, orientada pela relevancia de concordar com o “né” do
turno da linha 543 (“agora né entdo”), inicia o seu turno da linha 544 em sobreposicdo ao marcador
conclusivo “entdo”, produzido pelo geneticista (linha 543). Nesse momento, a acompanhante, mae
da gestante, afilia-se ainda mais fortemente com as perspectivas otimistas elencadas pelo médico,
ao contribuir com mais um item positivo: “eles casam, né” (linha 544). O geneticista concorda com
a acompanhante e volta a avaliar positivamente a auséncia de cardiopatia, ao que a acompanhante
responde com uma segunda avaliacdo, que avulta a valéncia da avaliacdo oferecida pelo profissional:
“isso ¢ 0 mais importante” (linha 554).

O geneticista, entdo, conclui essa sequéncia de apresentacdo de perspectivas otimistas, fazendo
uma mudanca do referente da avaliacdo 28. Ele deixa de avaliar a anatomia do bebé e as atividades
relacionadas a seu desenvolvimento e conclui a lista de avaliagdes positivas com uma caracteristica da
personalidade de bebés com sindrome de Down (linha 556).

A segunda consulta aqui apresentada (Figura 2) refere-se as perspectivas otimistas oferecidas em
um aconselhamento genético em que ha a comunicacdo de diagndstico de sindrome de Down, mas
dessa vez associada a uma cardiopatia congénita. A gestante chorara na primeira consulta, comunicara
estar com depressio e teria sido encaminhada para o setor de psiquiatria do mesmo hospital. Como
o resultado do caridtipo confirma a suspeita de sindrome de Down, e dado o estado emocional rela-
tado pela propria gestante na consulta anterior, o geneticista requisita a presenca da psicéloga para
a préxima consulta, a da comunicac¢do da noticia diagndstica, aqui analisada. Na sala, estio também
presentes o conjuge da gestante e outra médica, que verificava alguns exames no computador, niao
relacionados com essa consulta.

Depois da comunicag¢io do diagnéstico, o médico avalia que essa é uma situacdo em que hd muitos
recursos em termos de tratamento e cuidados (linhas 196-201). Aqui, ele também oferece empatia
com as idealizacdes parentais sobre o fato de o bebé nao ser “aquele bebé idealizado” (linhas 203-6) e,
mais uma vez, avalia positivamente o fato de existir muito o que fazer nessa situacio (linhas 208-16).

Observa-se que essas construcdes empaticas (como também observado na Figura 1, com a gestan-
te Aline) também operam em favor das perspectivas otimistas, ja que, por meio delas, o profissional
registra que entende que ha aspectos negativos nesse diagndstico. Em outras palavras, nao se constroéi
aqui uma ilusdo de que estd “tudo bem”, mas de que, dentro de uma quebra de expectativas e de ideali-
zacdes de um bebé saudavel, também existem perspectivas otimistas a serem consideradas.

O médico, entdo, especifica uma das possibilidades de a¢do: a cirurgia para corrigir a cardiopatia
que o feto apresenta (linhas 219-20). Também explica ao casal que o progndstico da cardiopatia ndo
é agravado pela sindrome de Down (linhas 223-6) e que a evolu¢ao de bebés que tém a mesma car-
diopatia e nao apresentam a sindrome é semelhante a evolu¢do dos bebés que apresentam ambas as
alteracoes (linhas 228-31).

Observe-se, assim, que a perspectiva otimista apresentada pelo médico na consulta envolvendo
Aline (Figura 1) referia-se ao fato de que 50% das criancas que tém sindrome de Down podem apresen-
tar uma cardiopatia, e essa altera¢do ndo fora apresentada por aquele bebé. Ja na consulta da Figura 2,

o feto apresenta ambas as alteragoes: sindrome de Down e cardiopatia. O médico, entdo, muda a
perspectiva e o que é avaliado como positivo no quadro desse bebé. Aqui, o que é avaliado como posi-
tivo, além da possibilidade de tratamentos e cuidados, é justamente o fato de a evolucio da cirurgia
cardioldgica ser semelhante aquela de criancas que ndo apresentam sindrome de Down.

Ja nas consultas em que o diagnéstico refere-se a alguma malformacado incompativel com a vida,
como é o caso de agenesia renal bilateral - situagdo apresentada na Figura 3 —, o resultado normal do
cariétipo fetal é o foco da perspectiva positiva.

Embora o geneticista explique que inexiste um exame em genética que mostre todos os riscos de
alteracoes (linhas 122-4), ele comunica o resultado normal do cariétipo fetal como uma perspectiva
otimista: a de que esse resultado exclui “uma série de alteracoes” na gestacdo atual (linhas 126-31). Ou
seja, como nao ha, em principio, nenhuma perspectiva positiva referente a gestacdo atual, a informa-
¢do de que o caridtipo do feto é normal e, consequentemente, nido hé a necessidade da realiza¢iao do
mesmo exame pelos pais, acaba sendo a perspectiva positiva a apresentar aos progenitores.
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Figura 2

Sindrome de Down e cardiopatia (Excerto 2: HMIF_ACONGEN_catarina_RODRIGO_09_01_14).

196GENETICISTA: .hh mas eu acho que também é aquela coisa:

197 1é uma situagdo que a gente tem fmuito o que
198 fazer

199 (0.5)

200GENETICISTA: assim pra oferecer no sentido de tratame:nto,
201 .h de cuida:dos, né:

202 (.)

203GENETICISTA: .hh n3do é aquele bebé idealizado,

204 de que a gente espe:ra assim que tipo:
205 um bebé: &: tipo: totalmente norma:l
206 assim sa- totalmente sadi:o,

207 (.)

208GENETICISTA: .h mas a- & um bebé que: Ttem os

209 seus cuida:dos né: que tem que ter

210 assim .h ftpela condigdo que ele te:m,
211 (.) mas eu acho que é uma condigédo

212 que a gente tem muito o que fazer

213 (0.8)

214GENETICISTA: ta: felizmente.

215 (.)

216GENETICISTA: nesse sentido °ta:°,

217 (.)

218GENETICISTA: porque ftem essa questdo do coragdo,
219 mas (.) existe uma cirurfgia que a

220 gente pode faze:r, .h até eu estava
221 conversando com a doutora a:

222 a Salete anteriormente né: .h pra

223 vocés terem uma ideia .h esse problema
224 do coragd:o (.) o ffato de te:r

225 a sindrome de down, <ndo to:rna o quadro>
226 mais gra:ve

227 (.)

228GENETICISTA: até se sabe que:: .h a: evolufgdo

229 das criangas é meio parefcida até

230 com que as criangas que fndo tem

231 sindrome de down,

Nota: transcricdo elaborada pelos autores.

Préximo ao final da interacdo, o médico também apresenta o resultado normal do cariétipo fetal
como algo positivo (linhas 231-2). Selma concorda com a avaliacdo do geneticista, quando expressa
alivio: “que bom” (linha 233). Dessa forma, mesmo que ndo haja o que ser feito para mudar a situacdo
da gestacdo atual, em posse de um cariétipo fetal normal é possivel excluir que os pais apresentem
alguns tipos de alteragdes cromossdmicas, que poderiam aumentar a chance de recorréncia da mesma
malformacdo em gestacdes futuras, e isso é avaliado como positivo por ambos os interagentes.

Por outro lado, situacdes em que a malformacéo inviabiliza a vida extrauterina e em que inexiste
noticia diagnoéstica da causa da malformacdo parecem impossibilitar a apresentacio de perspectivas
otimistas. Ainda assim, mesmo nesses casos, a sequéncia de comunicacdo de noticias ndo é concluida
no anuncio da noticia simplesmente. O que acontece nessas circunstancias, entio, é a provisao de
algumas recomendacdes as pacientes, como se vé na Figura 4. Em outras palavras, o foco passa a ser
na agéncia da paciente, nas acdes preventivas que ela pode tomar e que estdo ao seu alcance.
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Figura 3

Agenesia renal bilateral (Excerto 3: HMF_ACONGEN_selma_RODRIGO_29_10_13).

118GENETICISTA: .h &: o resultado como e- como eu
119 te falei exclui uma <sé:rie de
120 alteragdes> né
121SELMA: °drra°
122GENETICISTA: & que na- em genética
123 infelizmente a gente ndo te:m .h um
124 exame assim que mostre tudo né
125SELMA: °arra®
126GENETICISTA: mas ele exclui uma série de alteracgdes,
127 (.)
128SELMA: °m:hm°
129 (.)
130GENETICISTA: .hh e que sdo importantes também pensando
131 numa gravidez pro futuro |[ta
132 ()
133SELMA: °mhm°®,
((Linhas omitidas.))
231GENETICISTA: entd:o (.) mas felizmente nesse sentido (0.5)
232 né o exame entdo veifo normal °té&c°
233SELMA: que bom

Nota: transcricdo elaborada pelos autores.

A interacdo representada na Figura 4, que envolve a puérpera Claudia e o geneticista, ilustra a
situacdo de recomendacdes ofertadas em caso de 6ébito fetal intrauterino (352 semana de gestacao)
sem diagndstico. A consulta acontece para comunicar o resultado da necropsia e para informar sobre
a ndo testagem do cariétipo por insuficiéncia de material genético. Apesar de o feto ter apresentado
inumeras malformagoes, nao havia uma noticia diagnéstica propriamente dita.

A interacdo da Figura 4 ocorre ao final da consulta e apresenta um extrato de fala repleto de reco-
mendacdes feitas a paciente, no caso de gestacdes futuras.

Aqui, o geneticista avalia a importancia de realizar algumas a¢des ao planejar uma futura gravidez
e elenca cada acdo por meio de recomendacdes:

« acompanhamento médico detalhado (linhas 388-90);

« manutencdo dos registros dos exames realizados ao longo da gestacdo anterior (linhas 395-405);
+ planejamento da préxima gestacio (linhas 464-5);

+ uso do 4cido félico (linha 466) e aplicacdo da vacina da rubéola (linha 469);

« acompanhamento ginecoldgico e obstétrico anterior a gestacio (linhas 475-8);

+ realizacdo de ecografia para avaliacdo da translucéncia nucal do feto (linhas 486-9).

Ou seja, mesmo na impossibilidade de perspectivas otimistas sobre um feto com morte intrauteri-
na e na auséncia de diagndstico que explique seu 6bito — o que possivelmente proveria uma estimativa
sobre o risco de recorréncia da mesma anomalia em outras gestacdes —, sdo oferecidas recomendacdes
para futuras gestacoes, na verdade, comuns a qualquer gestacao, como o uso do acido félico e a vacina
da rubéola. Ademais, ha a recomendacao de que as préximas gestagdes sejam planejadas e que tenham
um acompanhamento detalhado para avaliacdo de possiveis alteracdes.

Cad. Saude Publica 2017; 33(8):e00037716
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Figura 4

Obito fetal intrauterino sem diagnostico (Excerto 4: HMF_ACONGEN_claudia_RODRIGO_26_11_13).

388GENETICISTA: a importéncia d- se tu optares por

389 engravidar de ter um acompanhalmento dai mais

390 detalhado ta: .h no sentido de tentar até mesmo

391 precocemente ve:r se a gente consegue

392 identificar alfguma alteragdo que possa ser

393 parecida com a que o bebé& ti|nha

394 (.)

395GENETICISTA: .h por isso que é muito importante

396 tu guardar (1.2) ftudo que foi feito

397 nessa gravide:z,

398CLAUDIA: sim.

399GENETICISTA: os exames ftodos

400CLAUDIA: mhm,

401GENETICISTA: pra uma gravidez futura tu também

402 avalia:r né passar por ltoda essa

403 avaliagdo no sentido pra ver se

404 elxiste possibilidade de 7Tta se repetindo

405 ou na:o.

406 (.)

407GENETICISTA: ja& que a gente ndo consegue .h definir

408 exatamente fqual a chance de acontece:r ©°néc°.
((Linhas omitidas.))

464GENETICISTA: entdo por isso: que o ideal seria tu planefjar a

465 gravidez (.) .h pra fter esses cuidados tanto

466 da questdo do acido félico,

467CLAUDIA: mhm

468GENETICISTA: como eu ndo sei se tu chegou a fazer

469 vacina da rubéola também,

470CLAUDIA: °m| me

471GENETICISTA: .h é uma coisa importante que também aju:da

472 a prevenir algumas coisas né:.

473 (.)

474CLAUDIA: sim.

475GENETICISTA: entdo eu acho que se tu decidir por

476 tentar engravidar de novo, (0.4)

477 primeiro: fantes de engravidar ja comegar a fazer

478 acompanhamento no teu ginecologista obstetra
((Linhas omitidas.))

486GENETICISTA: e seria importante na gravidez fazer essa

487 avaliagdo &: desde o primeiro trimestre

488 né, tipo: aquela fazer aquele exame da medida

489 da nu:ca, né que é Tmuito importante

Nota: transcri¢do elaborada pelos autores.

Discussao

Os eventos analisados neste estudo, os aconselhamentos genéticos — traducdo brasileira de genetic
counseling 29 — referem-se a consultas que, apesar da palavra “aconselhamento”, ndo tratam de “acon-
selhar” pessoas/familias com doencas genéticas sobre que decisdes tomar, mas de informar, especial-
mente respeitando o principio da neutralidade, para que as decisdes sejam tomadas pelos pacientes
com autonomia 30. Dessa forma, conforme descrito na literatura 30, os aconselhamentos genéticos ali-
cercam-se em dois elementos basicos: (a) a provisdo de informagdes precisas, completas e imparciais;
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e (b) a criacdo de uma relacio empatica. A apresentacdo de perspectivas otimistas, desvelada a partir
dos resultados analiticos aqui relatados, remete a esses dois elementos, uma vez que se refere a infor-
magcodes providas sobre cada caso, que, por se mostrarem positivas, oportunizam algum conforto as
familias e, consequentemente, oportunizam uma relacdo de empatia 3031,

A priética de oferecer “alguma coisa” a paciente, mesmo que sejam apenas recomendacdes no
caso de uma possivel proxima gestacao, assemelha-se a pratica observada por Stivers 32 em consultas
pediétricas nos Estados Unidos e no Reino Unido, em que pediatras prescrevem recomendacdes
paliativas (como dormir com a cabeca elevada e ingerir bastante liquido), mesmo que o diagndsti-
co evidencie que ndo ha problemas com a saude das criancas. Essa prética, conforme Stivers 32, (1)
propicia que as figuras parentais saiam do consultério com algum tipo de recomendacao, especial-
mente em termos de cuidados paliativos, que justifique a relevancia da consulta e, consequentemente,
(2) favorece menor discordancia quanto a dispensabilidade do uso de medicamentos — no caso do
estudo de Stivers 32, especificamente, de antibidticos.

Essas recomendagdes prospectivas resultam do esforco do profissional de satide em lidar com as
limitacdes que uma situacio dessa natureza impde. E preciso destacar que a comunicacio de noticias
dificeis é uma tarefa cotidiana, mas, ainda assim, solitaria para inimeros profissionais da saide que,
sem terem recebido preparo para essa tarefa em sua formacao, acabam frequentemente adoecendo
também 33. O sofrimento dos pacientes é evidente; contudo, o sofrimento dos profissionais que
lidam com essas situacdes-limite em seu dia a dia certamente também precisa ser considerado e mais
largamente discutido na tarefa de materializar a humanizacdo de todos os envolvidos na assisténcia
em satude.

A relagdo entre médico e paciente em situacoes em que a satide de um filho é diagnosticada como
anormal pode ser posta em risco pelo simples fato de o profissional ser quem comunica tal noticia. Os
dados aqui analisados indicam que, a despeito da ruptura que méas noticias trazem e sabendo-se que
quem as anuncia ndo pode mudar os fatos e que tera de lidar com as limitagdes que a situagio gera,
existem, sim, formas de comunica-las de modo a buscar o abrandamento de seu impacto. A constante
oferta de esperanca ou, como foi aqui chamado, de “perspectivas otimistas”, evidencia que profissio-
nais da sadde podem se mostrar orientados para a gravidade das situacdes com as quais ndo apenas as
familias, mas eles proprios também lidam.

E possivel sistematizar o trabalho interacional realizado nas sequéncias de comunicacdo de noti-
cias examinadas neste estudo, com a Figura 5.

Sempre que ha mas noticias diagndsticas, sio apresentadas perspectivas otimistas escalonadas
conforme a gravidade de cada situacdo. Ja a falta de noticias diagnoésticas inviabiliza a apresentacio
de qualquer perspectiva otimista. Contudo, nesses casos, o fechamento das consultas nao é realizado
com saidas positivas, mas com recomenda¢des comuns a qualquer gestacao.

Retomamos aqui o trecho da Politica Nacional de Humanizacdo citado no inicio deste artigo:
“tomando por referéncia experiéncias bem-sucedidas de humanizagao (...) num SUS que dd certo” 23 (p. 4), para
argumentar que os resultados deste e de outros estudos 2,343536 que analisam a fala-em-interac¢ao de
profissionais da saide podem contribuir para a materializacao dos conceitos de acolhimento e clinica
ampliada da Politica Nacional de Humanizacdo (Humaniza SUS) no sentido de fomentar, principal-
mente, o principio da transversalidade. Com a disponibilizacao de interagdes naturalisticas de aten-
dimentos do SUS, que, mesmo sem um treinamento interacional, apresentam praticas comunicativas
humanizadoras, cria-se a oportunidade de estudo e de disseminacido das a¢des que ja acontecem na
pratica, como as descritas neste artigo, para que outros profissionais também possam adota-las. Ade-
mais, o detalhamento dessas acdes na descricdo do turno a turno das interacdes gravadas e transcritas,
e que podem ser ouvidas/assistidas, escrutinadas e analisadas multiplas vezes, a exemplo do que ja é
feito em outros paises 37, também pode ser apresentado como modelo de boas praticas interacionais
na formacdo dos profissionais de saide, de modo que, ainda em formacdo, eles tenham acesso, de
forma didatica, ao desenvolvimento de habilidades comunicativas humanizadoras.

A partir da analise do corpus maior que compde este estudo, representado aqui em quatro extratos
de fala (Figuras 1, 2, 3 e 4), conclui-se que a busca constante pelo lado positivo ou pela perspectiva
positiva nas interacdes em que ha a comunica¢io de noticias dificeis revela-se, nesse contexto, como
uma pratica constituinte do evento aconselhamento genético, salvo os casos de diagndstico inconclu-
sivo sobre a causa das malformacdes que levaram o feto a 6bito. A auséncia de noticias em si revela-se
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Figura 5

Gradiente de perspectivas otimistas.

Perspectivas otimistas

> Sindrome de Down

sem cardiopatia:
auséncia de
cardiopatia.

Perspectivas otimistas
Sindrome de Down com
cardiopatia:
possibilidades de
> tratamento incluindo
cirurgia. Prognostico da
cardiopatia semelhante
ao de uma crianca sem
sindrome de Down.

Perspectivas otimistas
Agenesia renal bilateral:
resultado do cariétipo
fetal normal, o que

P exclui uma série de
alteracdes futuras.
Entrega de mas
noticias diagnésticas
Auséncia de
noticias diagnésticas
Recomendacgbes
) No caso de futuras
gestagdes.

como o maior dilema no que se refere a comunicac¢io nos aconselhamentos genéticos (como ocorre no
excerto apresentado na Figura 4). Contudo, mesmo que seja inviavel a apresentacao de perspectivas
otimistas quando inexistem informacdes diagndsticas sobre a causa das malformacdes, as recomen-
dagoes para possiveis gestagoes futuras e de cuidados paliativos descritas neste estudo sdo praticas
profissionais importantes no sentido de oferecer informacdes para que as familias ndo saiam do con-
sultério de “maos vazias” 32,38, Em uma perspectiva de cuidado em sadide 4 que preza a importancia
das recomendacoes e do provimento de cuidados paliativos, observa-se que praticas como essas, ao
buscarem lidar com o sofrimento humano (nio apenas fisico, mas também emocional), além de se
mostrarem orientadas ao sofrimento das familias, também operam para minimizar o sofrimento do
proprio profissional de satude, a quem cabe a complexa tarefa de comunicar uma noticia dificil, em
meio as limita¢des do que estd ao seu alcance em uma situacdo assim.
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Abstract

Communicating diagnostic news in health con-
texts is a potentially difficult event for all parties
involved. However, despite this task’s presence
in the physician-patient context, it is rarely ad-
dressed during clinical training. The current study
thus aimed to describe and evaluate how difficult
news can be toned down during genetic counseling
sessions involving cases of fetal syndromes and/
or malformations. The study analyzed 33 natu-
ralistic interactions (i.e. real situations), taped and
transcribed, according to the theoretical and meth-
odological perspective of Conversation Analysis,
with an ethnomethodological basis. These interac-
tions consisted of sessions in clinical genetics with
pregnant women seen at the fetal medicine service
of a reference hospital for maternal and child
health in the Brazilian Unified National Health
System (SUS). The analysis showed that commu-
nicating difficult news can be accompanied by
optimistic perspectives that are scaled-up accord-
ing to each situation’s severity. In the absence of a
positive diagnosis, the appointments can conclude
with positive aspects such as recommendations for
palliative care, so that the patient always leaves
the appointment with some kind of recommenda-
tion. This study proposes to innovate and expand
the scope of studies on communicating difficult
news in the physician-patient relationship in
Brazil, precisely by developing an analysis of real
interactions in genetic counseling and thus pro-
viding interactional backing for training health
professionals that deal with this challenge in their
routine work.
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COMUNICAGAO DE NOTICIAS DIFICEIS SOBRE A FORMAGAO FETAL

Resumen

La comunicacion de noticias diagndsticas en con-
textos de salud es un evento potencialmente im-
pactante para todos los involucrados. No obstante,
a pesar de ser constante en el contexto médico-
paciente, esta tarea todavia es escasamente tratada
en la formacion clinica. Por ello, los objetivos de
este estudio fueron los de describir y evaluar co-
mo las noticias dificiles pueden ser comunicadas
de una forma mds mitigada, en casos de sindromes
y/0 de malformaciones fetales en consultas de ase-
soramiento genético. Para este fin, se analizaron
33 interacciones naturales (p.ej. situaciones reales
de consultas), grabadas y transcritas, mediante la
perspectiva tedérica y metodolégica del Andlisis de
la Conversacion con base etnometodoligica. Estas
interacciones consistieron en consultas de genéti-
ca clinica con gestantes atendidas en un servicio
de medicina fetal de un hospital materno-infantil
de referencia, perteneciente al Sistema Unico de
Salud brasilefio (SUS). El andlisis evidencid que
la comunicacion de noticias dificiles puede ser
acompafiada de perspectivas optimistas escalona-
das, conforme la gravedad de cada situacion. En
ausencia de diagndstico, el final de las consultas
puede realizarse con aspectos positivos, como reco-
mendaciones de cuidados paliativos, de forma que
el paciente siempre salga de la consulta con algiin
tipo de recomendacion. Se propone, con este estu-
dio, innovar y alargar el alcance de estudios sobre
la comunicacion de noticias dificiles, en la relacion
médico-paciente en Brasil, justamente al desarro-
llar un andlisis de interacciones reales de atencion
Y, asi, proveer ayudas para la formacién de profe-
sionales de la salud que tiene esa tarea como parte
de su rutina.
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