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RESUMO

Obijetivos: identificar as evidéncias cientificas dos elementos da comunicagdo no processo de
comunicagdo de mas noticias em pediatria. Métodos: revisdo integrativa nas bases de dados
LILACS, PubMed e WoS. Foram incluidos estudos primarios, em portugués, espanhol ou inglés.
Resultados: as evidéncias dos 40 estudos foram organizadas de acordo com os elementos da
comunicagdo: emissor (familia e/ou profissional), receptor (familia e/ou crianga), mensagem
(noticias ruins, mas ou dificeis sobre diagndstico/progndstico; de modo empatico, honesto,
objetivo, esperancoso e disponivel), canal (materiais, qualidade, quantidade e velocidade),
contexto e efeitos (alteragdes sociais e emocionais), ruidos (sentimentos e linguagem) e falhas
(silenciamento e informagdes enganosas). Conclusdes: hd necessidade de preparacao da insti-
tuicdo e equipe, bem como da familia e da crianca, de modo a promover a corresponsabilizagao
nesse processo, minimizar o sofrimento e os ruidos de comunicacao e evitar as falhas, reconhe-
cendo o direito da crianca de saber de sua condigdo.

Descritores: Revelacdo da Verdade; Comunicagdo em Saude; Diagnoéstico; Saude da Crianca;
Pediatria.

ABSTRACT

Obijectives: to identify the scientific evidence of the elements of communication in the process
of communicating bad news in pediatrics. Methods: integrative review searched in the LILACS,
PubMed and WoS databases. Primary studies in Portuguese, Spanish or English were included.
Results: the evidence from the 40 studies were organized according to the elements of com-
munication: sender (family and/or professional), receiver (family and/or child), message (bad
or difficult news about diagnosis/prognosis; empathetically, honestly, objective, hopeful and
available), channel (materials, quality, quantity and pace), context and effects (social and emo-
tional changes), noise (feelings and language) and failures (silencing and misleading informa-
tion). Conclusions: there is a need to prepare the institution and team, as well as the family and
the child, in order to promote co-responsibility in this process, to minimize suffering and com-
munication noise and to avoid failures, recognizing the child’s right to know their condition.
Descriptors: Truth Disclosure; Health Communication; Diagnosis; Child Health; Pediatrics.

RESUMEN

Obijetivos: identificar las evidencias cientificas de los elementos de la comunicacién en el
proceso de notificacion de malas noticias en pediatria. Métodos: se trata de una revisién in-
tegradora realizada en las bases de datos LILACS, PubMed y WoS, con estudios primarios en
portugués, espaiiol e inglés. Resultados: las evidencias de los 40 estudios se organizaron se-
gun los elementos de la comunicacion: emisor (familiar y/o profesional), receptor (familiar y/o
nifo), mensaje (noticias dolorosas, malas o dificiles sobre el diagnéstico/prondstico; de manera
empatica, honesta, objetiva, esperanzadora y disponible), canal (materiales, calidad, cantidad y
rapidez), contexto y efectos (cambios sociales y emocionales), ruido (sentimientos y lenguaje) y
fracaso (silencio e informacién engaiosa). Conclusiones: es necesario preparar a la institucion
y al equipo, asi como a la familia y al nifo, para promover la corresponsabilidad, amenizar el su-
frimiento y las interferencias en la comunicacién y evitar los fracasos, reconociendo el derecho
del nifio de saber sobre su condicion.

Descriptores: Revelacion de la Verdad; Comunicacién en Salud; Diagndstico; Salud del
Nifo; Pediatria.
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INTRODUCAO

No cotidiano de atencao a saude, os profissionais frequente-
mente vivenciam o desafio de comunicar noticias que podem
ser consideradas ruins, mas ou dificeis no sentido de provocar
tristeza, descontentamento, angustia, luto, entre outros sen-
timentos de pesar. Essas se referem a revelacdo verdadeira de
alguma informacao que suscite modificagdo negativa eintensa na
perspectiva de futuro. Na drea da satide, pode estar relacionada
a uma ameaca ao estado fisico ou mental, com destaque para
diagnésticos de doengas com progndstico reservado, sequelas
graves, esgotamento dos recursos atuais de cura e a preparacdo
para cuidados paliativos™.

A comunicagao desse tipo de noticia deve envolver a equipe
de saude, pois cada profissao possui atribuicdes e habilidades
especificas. Cabe salientar que a eficacia do processo de comu-
nicacao depende do vinculo entre os envolvidos e da sensibili-
dade do profissional para manejar cada situagao, bem como dos
contextos cultural, social, educacional e familiar4,

Destaca-se como problema no contexto de pediatria que a
comunicacao de tais noticias é ainda mais complexa, pois en-
volve tanto a familia quanto a crianga. Demanda uma avaliacéo
acerca da quantidade e qualidade de informacdes que serao
comunicadas e o modo de desenvolvé-las, considerando a sin-
gularidade intelectual, cultural e psicoldgica da crianga®. Isso
reforca aimportancia e indica a necessidade da pratica baseada
em evidéncia, pois possibilita a busca de estratégias que podem
ser utilizadas pelos profissionais de saide nessa comunicacao.

O processo comunicativo envolve elementos que sao no-
meados do seguinte modo: EMISSOR, representado por alguém
que emite a mensagem; RECEPTOR, quem recebe a informacgao;
MENSAGEM, que se trata do conteudo; CANAL, meio utilizado
para comunicagao; e CONTEXTO®”, A estrutura e o funcionamento
desses elementos sdo foco de estudos do campo da Comunicacéo
e podem ser aplicados no campo da Saude. Esse modelo é
pioneiro, proposto por Lasswell, sendo o autor considerado um
dos principais tedricos da comunicacdo. Ha outras proposicdes
de comunicagdo que vao além da tradicional, reconhecendo
fatores como a producéo de sentido, a presenca de ideologia e
o pertencimento grupal e identitario®.

Para que a comunicacdo seja efetiva, as mensagens devem ser
enviadas de maneira clara e detalhada o suficiente, com cédigos que
o receptor entenda e com termos adequados. Devem-se considerar
fatores que poderao interferir no processo comunicativo, como o
nivel de instrucao, cognicéo, cultura e idade. Entéo, a comunicagao
pode ocorrer com ruido, o que pode prejudicar a maneira como é
compreendida a mensagem ou impedi-la de acontecer®.

Tais falhas podem ser consideradas quando os profissionais
ndo se sentem preparados para comunicar o diagndstico/prog-
noéstico, o que pode gerar silenciamento, falsas promessas de
tratamento/cura ou comunicagdes abruptas, com prejuizos a
relacdo terapéutica®.

OBJETIVOS

Identificar evidéncias dos elementos da comunica¢do no
processo de comunicacdo de mas noticias em pediatria.

Comunicacao de mas noticias em pediatria: revisao integrativa
Zanon BP, Cremonese L, Ribeiro AC, Padoin SMM, Paula CC.

METODOS

Trata-se de uma revisdo integrativa da literatura, a qual propée
sintetizar o conhecimento cientifico produzido acerca de um tema
especifico, a fim de contribuir com o estado do conhecimento de
uma determinada drea e com a pratica baseada nessas evidéncias.
Foram desenvolvidos os seis passos: (a) selecionar as hipoteses ou
perguntas para a revisao, (b) amostragem da pesquisa a ser revisada,
(c) representar as caracteristicas dos estudos e seus achados, (d) ana-
lisar os achados, () interpretar os resultados e (f) relatar a revisao®.

Para selecionar a pergunta para a revisao, considerou-se que a
comunicagdo de mas noticias é um desafio tanto para os profis-
sionais quanto para as familias e as préprias criangas. Entretanto,
existem poucas diretrizes para o desenvolvimento desse processo.
A pergunta de revisdo foi:“Quais sao as evidéncias dos elementos
da comunicagao no processo de comunicacdo de mds noticias
em pediatria?” Justifica-se a escolha por esse modelo tradicional
de comunica¢do com base no contetdo disponivel nos artigos
primarios incluidos nesta revisao.

Para estabelecer a amostragem, os critérios de inclusao foram:
estudos primarios, nos idiomas portugués, espanhol ouinglés, que
abordassem a comunicacdo acerca da condi¢do de satide da crianga.
Os de excluséo se definem por: diagndstico materno ou paterno,
diagnostico gestacional, morte da criangca ou de membro da familia,
abuso sexual, situacdo tempordria, procedimento e simulacdes; ndo
foi preestabelecido recorte temporal. Para a escolha dos Medical Sub-
ject Headings (MeSH) e Descritores em Ciéncias da Saude (DECs), de
modo a ampliar a recupera¢do de documentos nas bases de dados,
foi desenvolvido o mapeamento dos descritores/palavras-chave de
artigos acerca de comunicacdo de noticias dificeis ou mas noticias
em pediatria, bem como das palavras utilizadas nos titulos e resumos
que indicavam a temética. A estratégia de busca foi testada pelas
revisoras, discutida no Grupo de Pesquisa e avaliada pela bibliote-
cdria. A estratégia de busca foi composta a partir dos DECs/palavras
[revelacdo ORrevelacao da verdade OR comunicacdo em saide] AND
[diagndstico OR CID OR noticias] AND [dificeis OR mas OR ruim] AND
[crianga OR pediatria OR infantil], e MeSH/keywords [disclosure OR
truth disclosure OR health communication] AND [diagnosis OR news
OR CID] AND [difficult OR bad] AND [children OR child OR pediatrics
OR infant], com combinagdes ajustadas a cada base.

A busca foi desenvolvida em Janeiro/2018 nas bases de dados
Literatura Latino-americana e do Caribe em Ciéncias da Saude
(LILACS), National Library of Medicine National Institutes of Health
(Pubmed) e Web of Science (WoS). A selecao foi desenvolvida
independentemente por dois revisores com posterior reunido de
consenso e dissensos enviados ao terceiro revisor. Os revisores
foram capacitados em curso de pesquisa bibliografica, ofertado
anualmente pelo Grupo de Pesquisa.

Aidentificacao resultou em 321 producdes nas bases de dados.
As produgdes indexadas em mais de uma base de dados foram
incluidas uma vez, evitando repeticao. A selecao foi desenvolvida
pela leitura dos titulos e resumos, enquanto a elegibilidade se deu
pela leitura do texto na integra. A inclusao totalizou 40 artigos
como corpus de andlise (Figura 1). Para os artigos que nao foram
encontrados disponiveis integralmente nas bases de dados, esgo-
taram-se as estratégias de acesso ao texto na integra, por meio de
contato com os préprios autores e instituicdes de origem do estudo.
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Estudos identificados
(LILACS, PubMed, WoS)
(n=321)

Estudos selecionados
(n=307)

Estudos selecionados
(leitura titulo/resumo)
(n=66)

Estudos excluidos
(n=268)

Estudos eleitos
(leitura texto na integra)
(n=53)

Estudos excluidos
(n=13)

Estudos incluidos
(n=40)

Figura 1 - Fluxograma do processo de identificacdo, selecao, elegibilida-
de e inclusdo na revisdo integrativa de comunicacdo de mas noticias em
pediatria, Brasil, 2018

A extracdo dos dados de cada artigo incluido na revisao foi re-
gistrada em instrumento em Excel com as seguintes informacgoes:
referéncia, pais em que foi desenvolvido o estudo, método, resultados
da comunicagdo acerca da condicéo de saude da crianca e nivel de
evidéncia. Para determinar o nivel de evidéncia, a aplicacdo da hierar-
quia considerou o tipo de questao de pesquisa do estudo primario:
Intervencao ou diagnostico, Progndstico ou etiologia, Significado?.

Para o passo referente a representar as caracteristicas dos
estudos, os dados foram descritos em quadro com objetivo,
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delineamento, participantes e nivel de evidéncia. Para analisar
os achados, foram destacadas nos resultados de cada artigo
incluido as evidéncias dos elementos da comunicacdo (emissor,
receptor, contexto, mensagem, canal, resposta, ruidos e falhas).
Posteriormente, as evidéncias foram agrupadas por convergéncia
e contraponto, que geraram a sintese. Finalmente, os resultados
da revisdo integrativa foram descritos e discutidos, culminando
nas consideracdes as praticas assistenciais, educacionais e inves-
tigativas para comunicacdo de mds noticias em pediatria. Foram
respeitadas as Normas de citacdo da Associacdo Brasileira de
Normas Técnicas (ABNT), referenciando os autores e a Legislacdo
sobre direitos autorais (N° 9.160 de 19 de fevereiro de 1998).

RESULTADOS

As caracteristicas (objetivo, delineamento, participantes e
nivel de evidéncia) dos estudos incluidos na revisdo integrativa
sdo apresentadas com o intuito de contextualizar as evidéncias
extraidas para responder a questao de revisao (Quadro 1). A ava-
liacdo critica apontou que os artigos tém a questao de pesquisa
voltada para o significado e a experiéncia, majoritariamente
com nivel de evidéncia 2, seguido de 4. Ndo foram recuperados
artigos do tipo intervencao.

As evidéncias dos elementos da comunicacdo (emissor, re-
ceptor, contexto, mensagem, canal e resposta) no processo de
comunicacdo de mds noticias em pediatria, que foram extraidas
dos resultados de cada artigo incluido na revisao, estdo apresen-
tadas no Quadro 2.

As evidéncias extraidas foram agrupadas segundo o modelo
de comunicacéo tradicional” e geraram a sintese representada
na Figura 2.

Quadro 1- Caracterizacao dos artigos incluidos na revisao integrativa de comunicacdo de mas noticias em pediatria, Brasil, 2018

ID Ano/Pais Objetivo Delineamento NE
. 2017/ Colm.preend~er 0 manejo das emot;?es‘envolwdas na relacéo entre B Qualitativo descritivo. i
. médicos, méaes, criangas na experiéncia de compartilhamento de noticias . < 2
Brasil e . : s P P: 9 médicas e 5 maes.
dificeis num servico de oncologia pediatrica e hematoldgica.
2007/ Descrever padrdes de comunicagao no diagnéstico entre oncologistas Quantitativo transversal.
(2 < pedidtricos e criancas com cancer e comparar diferencas culturais nessas | P: 350 oncopediatras americanos e 4%
EUA e Japao o M R
praticas nos EUA e no Japao. 362 japoneses.
a3 2010/ Avaliar as experiéncias dos pais em receber as mas noticias da deteccao | Qualitativo descritivo. P
Israel da perda auditiva de seus filhos. P: 14 familias/pais.
. 2003/ Explorar a experiéncia dos pais dg serem mformados de que seu fllhq Qualitativo descritivo. i
T tinha uma condicao, como uma displasia éssea, que resultaria em baixa I 2
Austrélia P P: 11 familiares.
estatura significativa.
. 2010/ Des_crever a pr|n~C|paI preocupacao dos med|~cos d@nte dg;hsturbnos Qualitativo, Grounded Theory. §
. malignos, questdes psicossociais e provocagdes existenciais; e as . 2
Suécia . . ) P: 10 médicos.
estratégias para lidar com esses desafios.
Examinar experiéncias do prestador de cuidados primarios com a
2014/ . = S . X s -
a6) EUA divulgacao parental inicial de resultados de triagem neonatal da fibrose | Qualitativo descritivo. P
cistica para identificar métodos para melhorar a comunicagao entre pais | P: 10 cuidadores primarios.
e fornecedores durante o processo.
. 2014/ Explorar as experiéncias das maes iranianas para receber mas noticias Qualitativo descritivo. §
< sobre o cancer infantil e resumir as sugestées para melhorar o = 2
Ira : . . L . P: 14 maes.
fornecimento de mas noticias pelos profissionais de saude.
. 2000/ Investlgqr o nllvgl de satlsf.agéo QOs pais com a primeira comunicagao Qualitativo descritivo. X
o de um diagndstico de deficiéncia de desenvolvimento de seu filho e os . 2
Australia - e = P: 23 pais.
determinantes dessa satisfacao.
Continua
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Continuagéo do Quadro 1

Comunicagao de mas noticias em pediatria: revisao integrativa
Zanon BP, Cremonese L, Ribeiro AC, Padoin SMM, Paula CC.

ID Ano/Pais Objetivo Delineamento NE
a9) 2008/ Avaliar como os pais se lembram de discutir o diagnéstico de cancer e Quantitativo transversal. 4
Canada resumir sugestdes de melhoria. P: 116 pais.
20 2010/ Explorar os desafios de fornecer servigos de aconselhamento e testagem | Qualitativo descritivo. o
Uganda do HIV a criancas na Uganda. P: 60 profissionais da satde.
@ 1994/ Avaliar a receptividade dos pais as informagdes sobre a doencga que Qualitativo descritivo. o
Austrélia ameaca a vida de seu filho. P: 25 pais.
@ 2000/ Relatar a resposta dos pais a divulgacéo e percepgéo de que seu filho Qualitativo descritivo. o
EUA tem neurofibromatose tipo 1. P: 18 familiares.
3 2015/ Explorar as experiéncias de criangas (10-14 anos) que vivem com o HIV Qualitativo descritivo. o
Malawi apos a revelagao do diagndstico. P: 10 criancas e 7 cuidadores.
Conhecer as vivéncias dos profissionais de enfermagem ao darem Qualitativo descritivo.
a 2014/ icias dificeis a familia da crianca hospitalizada em situac P: 9 profissionais da equipe d 2
Brasil noticias dificeis a familia da crianca hospitalizada em situagao grave ou : 9 profissionais da equipe de
em processo terminal. enfermagem.
Avaliar os determinantes do processo de revelacdo do diagndstico de
@) 2015/ HIV para criangas com idades entre 4 e 17 anos, que recebem servicos Quantitativo transversal. 4%
Tanzania de atencdo ao HIV na Fundacéo Infantil da Baylor College of Medicine P: 334 cuidadores.
Tanzania, Centro de Exceléncia em Mbeya.
Compreender crencas sobre a divulgacao do diagndstico de HIV para Qualitativo descritivo.
26) 2012/ - - 2 - ; o, ) - . .
fos criangas entre cuidadores, profissionais de saude e criancas HIV positivas | P: 51 cuidadores, 24 cuidadores de 4
Africa do Sul ; . P . -
que conheciam seu diagnostico. saude e 5 criangas.
o 2005/ Ider?t|~f|car as reagoes e o comportamento c\ia crianga apos o diagnostico, Qualitativo descritivo. i
. . as visdes dos pais sobre o que para contar a crianga e fatores que . 2
Reino Unido X X L . . P: 55 pais.
influenciam a comunicagédo dos pais com a crianca.
@8) 2016/ Explorar o envolvimento das criangas a partir das perspectivas dos pais e | Qualitativo descritivo. %
Roménia oncologistas. P: 18 cuidadores e 10 médicos.
. 2015/ Examln?r a relagag entre a experiéncia de diagnéstico e a experiéncia de Quantitativo transversal. .
A revelacdo para pais de criangas com transtornos do desenvolvimento de ) . - 4
Australia e Israel ) ) " . . < P: 559 pais e cuidadores.
uma etiologia genética conhecida como sindrome de delecao 22q11.2.
Examinar os relatos das mées sobre a comunicacdo sobre o diagndstico
30 2011/ de cancer para seus filhos, o quanto as criangas sabiam sobre suas Qualitativo descritivo. 4%
Jordania doencas e como as maes estavam satisfeitas com o método usado na P:51 maes.
comunicagao do diagndstico.
o 2011/ Elucidar as preferéncias das mées sauditas sobre a comunicagdo de mas | Ensaio clinico randomizado. 4%
Arébia Saudita noticias em relacdo aos recém-nascidos. P: 402 maes.
@2 2013/ Apreender sentidos atribuidos por familiares de criangas com fibrose Qualitativa descritivo. o
Brasil cistica sobre as noticias dificeis transmitidas por profissionais da saude. P: 10 familiares.
=3 2005 Avaliar o status de revelacdo diagnostica de criancas tailandesas Quantitativo transversal. 4
Tailandia infectadas pelo HIV adquirido perinatalmente. P: 96 cuidadores primarios.
34 2016/ Explorar como as criangas com cancer querem receber mas noticias sobre | Qualitativo descritivo. o
Suécia sua doenca, como quando ndo ha mais op¢des de tratamento disponiveis. | P: 10 criangas.
35) 2015/ Avaliar os efeitos do modelo clinico “DIRE” de revelar o diagnéstico de Estudo de. v.al|da.ga0. , "
. ) P: 41 profissionais da saude, 31 2
Colémbia HIV em criancas menores de 17 anos. . h
cuidadores e 33 criancas.
36) 1996/ Testar a hipétese de que ser informado abertamente sobre o diagnéstico | Quantitativo transversal. 6t
Holanda e prognostico beneficia o bem-estar emocional de criangas com cancer. | P: 56 criangas e seus pais.
@ 2013/ Conhecer a experiéncia de receber um diagnoéstico de pais de criangas Qualitativo descritivo. o
EUA com sindrome de Williams. P: 600 familias.
2000/
Alemanha Itélia, Paises | Descrever como ocorre a revelagdo de infeccéo e planejamento para o
@8 . P . . Quantitativo transversal. M
Baixos, Portugal, o futuro em familias com criancas afetadas pelo HIV em sete paises L 4
p P: 182 familiares.
Espanha, Suica, europeus.
Reino Unido
2014/ Explorar a visao de pessoas leigas e profissionais sobre comunicar mas Quantitativo transversal.
9 plo : P 9 P P: 170 leigos, 33 enfermeiros e 6 4*
Franca noticias a criancas. -
médicos.
2010/ Explorar os eventos antes, durante e apds a divulgagdo para gerar uma Qualitativo descritivo.
“9 | Republica Democratica | narrativa das experiéncias das criangas congolesas ao descobrirem sua P: 8 familias (7 criancas e 9 2%
do Congo condicao de HIV. cuidadores).
@ 2013/ Avaliar as percepg¢des dos pais sobre os comportamentos interpessoais Quialitativo descritivo. %
EUA dos médicos e seu papel na comunicagdo de mas noticias. P: 13 pais.
Continua
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Continuagéo do Quadro 1

ID Ano/Pais Objetivo Delineamento NE
. 2012/ Explorar as experiencias da 5essao de feedlback com nove grupos Qualitativo descritivo. i
de pais em um Servigo Comunitério de Saude Mental para Criangas e p 2
Inglaterra P: 9 familias.
Adolescentes no Nordeste da Inglaterra.
@3 2009/ Descrever a maneira como os pais sdo informados de que seu filhotem | Método misto. 4%
Irlanda deficiéncias. P: 1588 profissionais e 584 familias.
) 2006/ Determinar preferéncias dos pais para informagoes progndsticas sobre Quantitativo transversal. 4%
EUA seus filhos com cancer e os resultados de receber tais informacgoes. P: 194 pais.
- 2015/ Explorarquo os pais Iemb[am as arcunstanaas'do d|§gnost|co dev Qualitativo descritivo. i
P fibrose cistica e as informagdes que receberam e investigar seus estilos . 2
Bélgica : P: 38 pais.
atuais de enfrentamento.
o) 2012/ Identificar as preferéncias das mées egipcias em saber como receberas | Quantitativo transversal. 4%
Egito mas noticias sobre a deficiéncia de seus filhos. P: 100 maes.
@ 2011/ Examinar as opinides dos pais sobre a presenca do filho pré-adolescente | Qualitativo descritivo. o
Reino Unido durante as discussdes sobre doencas graves. P: 53 pais.
- 2008/ Descrever as percepgoes dqs pais sobre as conversas com me.d|c.os sopre Qualitativo descritivo. .
a doenca terminal de seus filhos e morte na unidade de terapia intensiva . 2
EUA A P: 56 pais.
pediatrica.
- 2007/ :;ientlflcar 0s aspectos da comunicagdo do médico que criangas com Qualitativo descritivo. .
oencas que limitam a vida e seus pais sédo consideradas facilitadoras ou ) . 2
EUA : ) Co e P: 20 pais.
obstrutivas em cuidados paliativos pediatricos.
- 2002/ Descrever como as descobertas.sobre quatro criangas em idade pré- Qualitativo descritivo. i
. . escolar, com dificuldades suspeitas de pertencerem ao espectro autista, e 2
Reino Unido ; : P: 2 grupos multiprofissionais.
foram comunicadas aos pais.

Nota: ID - referéncia; P - populagéo; NE - nivel de evidéncia; *questao de significado; tquestéo de tratamento.

Quadro 2- Apresentacao dos resultados da revisdo integrativa de comunicacdo de mas noticias em pediatria, Brasil, 2018

i nfo rm a;é 0(1 1,14,16,20-23,28,34,45)

Elementos Profissionais Familia Criangas
o
] cultura do trabalho!"'"'? nivel educacional62'-28 .
zj . . (13-14) A1+ (14,22-23,25-26,29-30) maturldade(21,23,25—27,29—30,33—40)
= privacidade preparo da familia(4222325-26. . (2634,36)
S o x (11-20) (13-14,21-22,31-32) direito de saber®>*
S capacitacao com acompanhante>1421-22
§ médic0(11—16,18—2'\,23—24,30—32,34—35,37—38,41—49) fami“ar com apoio do
v enfermeiro!11-1618-21,23-2430:32,34-35,37-38,41-49) profissional““ 7,22,25-29,30,33,35-38,40,49-50)
& outros profissionais!!*203550) profissional(11:202325-263039)
°)
:g i Acti (11-23,25-38,40-47,49-50)
2 d|agnczst|Fos 25-38,40-47,
5 prognosticos?+253948)
v
£
1]
o)
©
wv
5 honesta(11:17.344347-4850)
E © empa'ticaﬂ3,15,17,23,32,41,44—46,48—50)
g objetivam1,25,32,42,46,49)
e espe ra ngosaﬂ 1,22,34,43-44,50)
disponivel para continuidade!417:20-21:4148-49)
© i i H 11,14,16,21-22,25-26,30,37 45,
] mat_enall mformatwp‘ . ) _ _ i
V] avaliagdo da quantidade e qualidade do conteudo e velocidade das informagoes!416:18-21:2831,36-37,40-42,4548)
. . silenciamento@4?
" < (152232) sentimentos negativos!'! 4182022374249 N
< sobrecarga de emogoes!'>?* . o a7 alteragdes de humor e
2 ) : necessidade de privacidade (11.20.23.30)
3 necessidade de encaminhar os . C113-1417,212332.42,45) comportamento!'202
a8 o ) necessidade de apoio!!131417.21.233242 N . 2633-34,4449)
by familiares das criancas para outros participacdo no autocuidado(?6333444
4] . 132240) buscar outras fontes de . 28.40)
o servigos!'>* questionamentos*®

planos para o futuro(1372%)
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&

nivel educacional dos pais
preparo da familia (conhecimento e emocional)
presenca de acompanhante

cultura do trabalho
privacidade

pelos pais‘5?'22 inclusive o interesse pela
busca por outras informagoes®?. A familia
conhecer o quadro clinico da crianga!'62"23-29
ou o progndstico de outros com a mesma

maturidade da crianca
direito de saber

tem algo a transmitir

capacitagao do profissional
<> empdtica
g honesta

g objetiva

<§5 esperancosa
% p-L disponivel para continuidade

de alguma maneira

utilizando material informativo

ge um efeito

siléncio dos familiares

sofrimento da familia

necesidade de privacidade
necessidade de apoio

busca outras fonte de informagéo

emissor recebe carga de reagdo
encaminhamentos

dee idade do contetido e velocidade

siléncio das criangas

alteragdo de humor e comportamento da crianga
aumenta participagao das criangas no cuidado
novos questionamentos

planos para futuro

situacao"® facilita ao profissional comuni-
o} car-lhes essa noticia. Entretanto, muitos
=} familiares ndo tém conhecimento suficien-
te'® ou, somente apds receberem a noticia,
buscam conhecer acerca do diagnéstico/
progndstico da crianga?”. Esse conhecimento
éinfluenciado pelo tempo que frequentam o
servico de satide, o que implica a adaptacdo
a condicéo do filho®@®,

O preparo da familia para a comunicagao

: contexto ou situagdo . emissor . receptor - mensagem
\_/\ ruido // falha {g profissional t% familia gcn'anga

cientificas de mas noticias em pediatria, Brasil, 2018
DISCUSSAO

Para a comunicacdo de mas noticias em pediatria, considera-
mos os elementos que compdem o processo: contexto/situacao,
emissor, receptor, mensagem, canal e resposta. Nesse processo,
pode haver ruidos e, até mesmo, falhas®”.

Contexto da comunicagao

Ao analisar esse elemento no processo comunicativo no
campo da sauide e na area da pediatria, as evidéncias cientificas
indicaram um contexto ou situagdo no qual estao envolvidos os
profissionais, os familiares e as préprias criancas.

Quanto aos profissionais, a cultura do trabalho esta relacionada
com a organizacao e o funcionamento da equipe. A comunicacdo
é facilitada quando o objetivo comum é o bem cuidar da crianca
e dafamilia, aliado ao apoio mutuo na equipe™. A comunicagao
é prejudicada quando os profissionais acreditam que a crianca
nao deve participar nas discussoes e decisdes de progndstico e
tratamento'?, A falta de privacidade (local em que é comunica-
da a noticia) prejudica a comunicacéo, seja por falta do proprio
profissional ou de estrutura do servigo!>'%,

A capacitacéo profissional envolve conhecimento técnico,
atualizacdo e experiéncia profissional. Participar de grupos de
trabalho ou de estudos, de eventos cientificos e de pesquisas, bem
como acessar artigos cientificos, protocolos e diretrizes, favorece
0 processo comunicativo!'31519, A capacitacdo repercute na ha-
bilidade para avaliar o preparo da crianca e da familia para receber
a noticia"”, na atitude emocional adequada para posicionar-se
diante da familia e para lidar com seus préprios sentimentos("'%),
Possuir especializacao na area da noticia, tempo de experiéncia
profissional e vinculo estabelecido com a crianga e sua familia
facilita a comunica¢ao®'. Em contraponto, a comunicagao é
prejudicada quando os profissionais ndo tém treinamento!'21620
ou utilizam materiais com informagdes desatualizadas"®.

No contexto da familia, o nivel educacional precisa ser conside-
rado, pois permite melhor compreensao da mensagem recebida

- canal
Y >
diagnéstico @ prognéstico

Figura 2 - Elementos da comunicacdo do modelo tedrico aplicado na sintese de evidéncias

da md noticia envolve tanto seu conheci-
mento quanto o estado emocional, seja
para receber a noticia ou para compartilhar
com a crian¢a®?-39, Quando os familiares
se dizem despreparados para comunicar
para a crianca, referem auséncia de cora-
gem e habilidade®*?>29, Um programa de
educacdo em saude que forneca aos familiares as informacoes
clinicas e sociais da doenca pode favorecer o conhecimento da
familia e, consequentemente, a comunicagao para a crianga®®,
Outra estratégia para o preparo das familias é o apoio entre os
pares!*?>29, que proporciona troca de informacdes e de vivén-
Cias®>?9, A presenca de acompanhante, familiares ou pessoas
significativas facilita a comunicagao1421-2231-32),

No contexto das criancas, a comunicacdo esta determinada
pela maturidade cognitiva®'262>-303339_ Asinformagdes fornecidas
aumentam progressivamente com a idade?3%337, e indica-se
iniciar a comunicacgao antes da escolaridade, entre 5 e 7 anos, e
conclui-la entre 10 e 12 anos®'?>26293839 Quando a crianga ex-
pressa preocupac¢do com o diagndstico/tratamento/progndstico
e questiona a verdade, comunicar é considerado mais apropriado
do que nao dizer nada®25263339, Qs pais respeitarem o direito da
crianga de ser informada promove a comunicagao®3439, além de
motivagdes como preservar a confianca e a aceitacdo da doenca
e do tratamento®33640),

- resposta

Emissor e Receptor

Evidenciou-se que a comunicacao deve ser feita, preferencial-
mente, por quem acompanha a crian¢a®44%, H4 um consenso
de que a comunicacao que compete ao médico é aquela mais
técnica, como o resultado dos exames, o diagnéstico em sie o
prognéstico“3"7'2“'32'46'48’49).

Quanto a abordagem interdisciplinar'7®), quando o emissor
da comunicagao sao os outros profissionais, estes preferem nao
ser os primeiros a dar a ma noticia. Os enfermeiros se sentem
mais seguros para dialogar com familiares depois que o médico
ja comunicou a noticia mais dificil e os familiares estdo cientes
do quadro clinico. As dificuldades dos profissionais estdo rela-
cionadas com as habilidades de comunicacao, de lidar com os
préprios sentimentos e com os sentimentos do outro®?.

Evidenciou-se que os profissionais da equipe mantém a
comunicacdo com informagdes para que a familia compreenda
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acerca do diagndstico/progndstico da crianga, e orientam como
proceder acerca de exames confirmatérios e/ou complementares,
tratamento e acompanhamento em servigo de satide('3163248),
Preferencialmente, o diagnoéstico é dado aos pais das criangas®'4
quando estdo acompanhados de uma pessoa de apoio'33146),
Apbds, se os pais desejarem, é comunicado ao restante da familia,
podendo solicitar apoio dos profissionais‘”.

Quando a ma noticia precisa ser comunicada para a proé-
pria crianca, quem deve contar é a familia, preferencialmente
pelos pais juntos!1>17:2225-3033,35-384049-50 ' com apoio dos profissio-
nais!1>17,25-2628333849-50) Estydos mostraram que os pais conversaram
com a crianca, especialmente as maes, depois que profissional
ja havia feito isso com crianga®?, e incluiram outros membros
significativos das familias, aqueles que conheciam o diagnéstico
e que participavam dos cuidados da crianca, a exemplo da avo
materna®. Por vezes, a familia solicitou subsidios para o pro-
fissional, tendo em vista da necessidade de respostas para as
perguntas das criangas, ou para se preparar para dar a noticia®*.

Quando a crianca e a familia recebem a noticia ao mesmo
tempo, tém a possibilidade de se apoiarem®*4749, As criangas
tém a expectativa de receber a noticia na presenga dos pais®¥,
ja os pais preferem receber primeiro a noticia para filtrar as
informacoes para a crianga®49,

Mensagem

Quanto a mensagem, ou seja, algo a transmitir, os diagnés-
ticos foram identificados como cancer(12131517.19.21,27-28,3034,36,4447)
HIV2023.25-2633,353840) glteracdo genética'42229313748 fiprose cisti-
cal'e3249) deficiéncias (fisica, intelectual, sensorial ou autismo)
(1318424350 @ condicOes cardiacas“'“?, renais“" e neuroldgicas“’.
Dentre os prognésticos, predominou a terminalidade?+253948),
A comunicacdo deve ser honesta, o que foi evidenciado como
considerar as particularidades da crianca e sua familia e dizer de
maneira clara aos familiares o estado de saude da crianca, sem
mentir ou omitir informacgdes acerca do diagnostico!'17:344347-4850)
A mensagem comunicada de maneira objetiva ou direta deve
conter todas as informacgdes para compreensao do diagndstico
da crianga, utilizando-se de uma linguagem clara e evitando
terminologia cientifica(2>32424649),

Destaca-se que a empatia inclui estar preparado para ouvir,
abordar o assunto com calma, ter sensibilidade ao comunicarama
noticia, proporcionar conforto, consolo e confianca, desenvolver
vinculo e considerar os sentimentos, preocupagdes e consequén-
Cias!131517.23324144-4649-50) Qg familiares valorizam a linguagem nédo
verbal e a associam com a confianca no profissional, manifestada
por contato visual, tom de voz e expressdes faciais“'9.

Os pais**+*% e as criancas®” valorizam conhecer o prognéstico
com uma perspectiva de esperanca, desde que verdadeira®?,
Uma perspectiva pessimista, com informacées e fatos dos pio-
res casos, gera insatisfacao®*?. Entretanto, a equipe considera
dificil ndo demonstrar uma perspectiva pessimista quando se
trata de recidiva”.

Os pais indicam a importancia de ter o profissional de satde
disponivel para conversar com a familia, com mais detalhes e
calma721414849) norque suas necessidades podem mudar ao
longo do tempo". Em um estudo, os profissionais ficavam
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disponiveis por meio de contato telefénico". Os profissionais
consideram importante acompanhar as repercussdes, uma vez
que as criancas podem nao se expressar em sua totalidade no
momento em que recebem a noticia®.

Canal

Os pais tém expectativa de que os profissionais utilizem ma-
terial informativo para comunicar a ma noticia®?, e valorizam ter
recebido tais materiais, como folhetos de organizacbes de apoio
locais e nacionais, como um incentivo para buscar novas infor-
macoes"s374%), Entretanto, quando recebem material assustador,
consideram inadequados e nao conseguem concluir a leitura®?.
Os familiares buscam por fontes para compreender aspectos
clinicos e sociais da doenca, e utilizam biblioteca, revistas, jornais,
internet e grupos de apoio™164),

Para as criancas, desenhos®, programas especificos?® ou
livros foram utilizados como metaforas da situacao vivida pela
crianga®. Os pais expressaram incipiéncia e desatualizacao
da literatura para a faixa etaria dos filhos?'3”. Por outro lado,
a convivéncia com outras crian¢as que apresentam o mesmo
diagnéstico pode gerar insegurancga‘'??,

A quantidade e qualidade das informacgdes fornecidas pelos
pais as criancas aumentam conforme a idade®®. Os pais esperam
que a divulgagcao comece sendo parcial na tentativa de proteger
as criangas de associagdo com a morte, mas reconhecem que
nao podem proteger as criangas de informagbes angustian-
tes@®, A familia tem expectativa de que os profissionais deem
informacgdes na velocidade para qual esta preparada, cada uma
no seu tempo e com a quantidade de informacgao adequada®**9,
respeitando o conhecimento dos pais®4". Em alguns estudos,
pais relataram receber informacdes insuficientes, e por isso pre-
cisaram fazer questionamentos para compreender melhor'37,
Os familiares também valorizaram ter um foco de discussdo em
cada encontro, falar as coisas conforme véo acontecendo, de
maneira detalhada9314249,

Os profissionais dizem que, para avaliar a quantidade de
informacdes fornecida, é preciso considerar que as criangas sao
mais sensiveis e que precisam de adultos com paciéncia®. Por
vezes, profissionais centram as orientacées para a familia, por
considerarem que as criancas sdo pequenas demais para com-
preender™”. Consideram um desafio determinar a quantidade de
informacdes que devem oferecer, pois isto depende da histéria
familiar, da saude atual e curiosidade da crianca, e da educagao
e nivel emocional dos pais!®#?,

Efeitos

Os efeitos relacionados com os profissionais perpassam pelo
emissor recebendo a carga de reacdo®?**?, Os profissionais reco-
nhecem o fardo e preferem ndo estar sozinhos nesse momento"'®.
Outro efeito é a necessidade de encaminhamentos dos pais para
conversar com outro profissional32240),

Em relacdo aos familiares, ha evidéncias de diferentes sen-
timentos: inseguranca’??, sofrimento!!"14182137.4249 3|jyjo142),
dificuldade de aceitacao??. O sofrimento!'" 141821374249 est] re-
lacionado a culpabilizacao, raiva, tristeza, angustia, devastacao,
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choque, rejeicao, negagao, preocupacao, incerteza e injustica.
Os sentimentos se estendem para além do momento, sendo
que os pais se sentem perdidos e sem apoio!'>?242, Necessitam
de privacidade"” e de apoio da rede""'?", especialmente de ou-
tros membros da familia7234245) e apoio especializado!'3-142332),
Valorizam o apoio da equipe multidisciplinar, com médico,
fonoaudidlogo, assistente social, enfermeira e psicélogo, o que
transmite a sensacdo de mais pessoas envolvidas e unidas com
0 mesmo compromisso!'*142332_ A informagao do progndstico
provoca maior sofrimento quando fornecida por profissionais
ndo especializados e que ndo acompanham a crianga**?, Para
comunicar a ma noticia aos demais membros da familia, os pais
tém a expectativa de auxilio dos profissionais” e valorizam re-
ceber materiais para auxiliar na explicagao®*#9, Os pais buscam
outras fontes de informagao416222845 e incentivam a crianga a
buscar conhecimento, questionar®® e ter maior consciéncia para
o tratamentoﬂ 1,20-21,23,28,34).

Quanto as prdprias criancas, ha evidéncias de efeitos como: sofri-
mento(1202330) sjléncio®4%, aumento de sua participagao'233344049)
no cuidado, curiosidade para novos questionamentos?% e planos
para o futuro*'723), Sofrem pelos cuidadores nao terem contado
seu diagndstico antes, por medo de serem estigmatizados e por
terem de manter segredo®?®, pelas consequéncias psicoldgicas
e sociais""", pelo futuro incerto e a possibilidade de morrer®,

Ruidos e falhas

O processo de comunicacao pode acontecer com ruidos,
dentre os quais foram evidenciadas as classificacoes psicologica
e semantica. A psicoldgica foi identificada no momento em que
o emissor profissional precisa ter habilidade de lidar com seus
sentimentos e com a reacdo emocional do receptor!1316:17:2426524047)
As criangas podem ficar assustadas ou confusas quando escu-
tam os profissionais sobre a possibilidade de morrer, havendo
necessidade de, por vezes, os familiares reconfortarem-nas“”.
Os pais sofrem e as criangas também, questionando-se, entao,
quem vai ajudar quem®,

Aracionalidade dos profissionais dificulta observar as emocoes
do receptor'732449 A forma como transmitem as informacoes
demonstra o grau de interesse do profissional a crianca e a si
proprios649. Os familiares esperam que suas emocdes sejam
consideradas pelos profissionais diante de repercussdées como
choro incontrolavel e desorientacao, que impossibilitam a con-
tinuidade da consulta®? e inibem a capacidade de processar as
informacgoes.

Nos ruidos semanticos, foram identificados termos usados pelos
profissionais que ndo fazem sentido aos familiares!'3141621.27.5242454849)
Tratam-se de algumas informacées conflitantes e confusas, quando
fornecidas por mais de uma pessoa®?” ou quando o diagndstico
ou progndstico era conclusivol?’4849, Evitar o nome da doenca,
especialmente na comunicagdo com a crianga, também gera
ruido, como quando os pais utilizam apelidos ou sindnimos na
tentativa de facilitar a compreensdo ou proteger a crianca de
sofrimento pela doenca ou progndstico!”:2739,

Além disso, a comunicagao pode ser falha quando estabele-
cida por profissionais ndo especializados''362°32 e quando a
abordagem ndo é multiprofissional. Por ser atribuida ao médico,
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a comunicacao contempla apenas os resultados de exames e o
perfil clinico da crianga®. A falta de confianca do profissional
em si mesmo pode causar problema na comunicacéo, pois os
profissionais precisam combinar afeto e capacidade técnica de
transmitir confianca, conforto e seguranga”. Alguns profissionais
preferem suavizar a verdade para ndo causar desesperanca nos
familiares®®, enquanto outros se afastam da crianga e do seu
familiar diante de seus sentimentos e dificuldade da comunicacao
de mas noticias""2429),

O fato dos pais nao desejarem que a crianga saiba de seu
diagnostico gera falha na comunicagao!7.2023262830 3 que eles
minimizam, silenciam®@3-49 ou fornecem informagao engano-
5143033404248 Qs médicos relatam se abster de comunicar para
crianca, devido a incerteza sobre a concordancia dos pais ou sua
solicitagao®2®), Dentre os motivos de ndo querer contar, estao
estigma4202329 ‘medo do isolamento42°232% medo de causar
sofrimento a crianga®2%33, querer prepara-las'’29, preocupagao
de a crianga nao guardar o segredo®?, nao reconhecer o direito
da crianga de saber o diagndstico® e sentimento de culpa®33,
Pais sem informacgdes suficientes da doenca tentam esconder
os fatos da crianga®®.

Dentre as falhas, foram evidenciadas barreiras organizacio-
nais, como o servico nao permitir que os pais permanecessem
no hospital com a crianga, entéo, s6 as maes acompanhavam os
filhos no hospital””. Destaca-se situagées em que a comunicagdo
falhou por acontecer indiretamente, por exemplo, quando pais
descobriram o diagndstico ao ouvir conversas entre os médicos'”,
e quando criancgas descobriram ao ler ou ouvir comentarios da
doenga no ambiente em que estavam@3%4) ou por terceiros®+",

Limites do estudo

Embora a questao de revisao tenha sido respondida, entende-
mos que outros estudos primarios poderiam ser identificados pela
busca em outras bases de dados, ainda que as principais bases
da satide tenham sido acessadas. Compreendemos que a op¢ao
de ndo consultar literaturas cinzentas, como teses e dissertacoes,
pode terimplicado a ndo inclusdo de resultados ndo publicados
na forma de artigo. Outra limitacao desta revisdo foi aplicar um
referencial na sintese das evidéncias que permitiu uma analise
linear dos elementos da comunicagao. Reconhecemos que ha
outros referenciais que expandem a interagao entre estes elemen-
tos e que poderdo aprofundar a discussao em futuros estudos.

Contribuicoes para a area da enfermagem, satide ou
politica publica

A sintese dos elementos da comunicagao aponta contribuicdes
para os profissionais de saide comunicarem mas noticias. Reco-
menda-se uma equipe interdisciplinar que inclua, especialmente,
aquele profissional com vinculo com a familia e a crianga, que
muitas vezes é o enfermeiro.

Os resultados reforcam a necessidade de investimentos na
comunicagao de mas noticias, considerando as necessidades do
profissional, da familia e da crianca de modo a obter melhores
efeitos. Para os profissionais, indica-se a oferta de capacitacao
(mensagem e maneira) e de um ambiente que garanta privacidade.
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Para a familia, as evidéncias apontam a necessidade de estraté-
gias de preparacdo antes da comunicacéo e da presenca de um
acompanhante no momento da comunicagao, o que deve ser
preconizado pelas diretrizes politicas e assistenciais, inclusive o
reconhecimento do direito da crianca de saber de sua condicdo
de saude e a avaliacdo de sua maturidade para receber as in-
formacoes. Isso demanda o compromisso da instancia politica,
assistencial e de ensino, para contemplar a tematica na formacao
e na qualificacao profissional.

CONCLUSOES

As evidéncias descritas indicaram que a comunica¢do de ma
noticia em pediatria envolve todos os elementos do modelo
tradicional de Lasswell® adotado para extracao e discussao dos
dados desta revisao. O contexto da noticia indicou a necessidade
de preparacdo tanto da equipe quanto da familia e da crianca. Os
diagndsticos de cancer e HIV e o progndstico de terminalidade
foram considerados noticias ruins, mas ou dificeis. A maneira
de comunicar deve ser honesta, empatica e objetiva, visando
potencializar melhores efeitos na crianca, familia e profissionais.
Para minimizar os ruidos, é necessario a utilizacdo da linguagem
e técnica para comunicar de acordo com o nivel de instrucao da
familia e a maturidade da crianca. Para evitar falhas, é imprescindivel
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que os profissionais e familiares reconhecam o direito da crianca
de saber de sua condicdo, rompendo com o silenciamento, as
informacdes enganosas e a descoberta por terceiros. E urgente
promover a corresponsabilizacdo das instituicdes e participan-
tes nesse processo, tendo em vista minimizar os ruidos e evitar
falhas. Reconhecemos que para a aplicacdo desta sintese do
conhecimento na pratica de comunicacdo de ma noticia em
pediatria é possivel considerar outras proposi¢des de comuni-
cacdo, em resposta ao modelo tradicional, que reconhecam que
comunicacao é, sobretudo, interacdo sem limites estabelecidos
para comeco ou fim da relacdo interpessoal.
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