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Resumo

Este estudo objetiva compreender o processo de comunica¢do de mas noticias vivenciado por familiares de
pacientes em cuidados paliativos exclusivos do centro de referéncia oncopediatrico de Fortaleza, Ceara, Brasil.
Trata-se de estudo qualitativo-descritivo baseado em entrevistas estruturadas com familiares de criancas e
adolescentes em cuidados paliativos e norteado pela andlise de conteldo tematico e categorial. Observou-se
que na visdo dos familiares a comunicacdo provoca rea¢des ambivalentes, envolvendo a necessidade de saber
e o sofrimento causado pela possibilidade de morte do filho. Fatores humanizantes, como postura empatica,
acolhimento e afetos positivos relacionados a vivéncia de sofrimento do outro, repercutem na boa relagédo
entre profissional e familiar. Conclui-se que a comunicacdo em cuidados paliativos é imprescindivel no cotidiano
da oncologia pediatrica e provoca sofrimentos que demandam assisténcia em salide mental. Assim, a pratica
profissional necessita de constante aprimoramento de modo a qualificar os servicos.

Palavras-chave: Comunica¢do em saude. Revelacdo da verdade. Oncologia. Crianga.

Resumen
Comunicacion de malas noticias en cuidados paliativos en la oncopediatria

Este estudio tiene como objetivo comprender el proceso de comunicacion de malas noticias vivenciado por fami-
liares de pacientes en cuidados paliativos exclusivos del centro de referencia oncopediatrico de Fortaleza, Ceara,
Brasil. Se trata de un estudio cualitativo descriptivo, basado en entrevistas estructuradas con familiares de nifios
y adolescentes en cuidados paliativos y orientado por el analisis de contenido tematico y categorial. Se observé
que, en la visidén de los familiares, la comunicacidon provoca relaciones ambivalentes, involucrando la necesidad
de saber y el sufrimiento causado por la posibilidad de la muerte del hijo. Factores humanizantes, como una pos-
tura empatica, la acogida y afectos positivos frente a la vivencia de sufrimiento del otro, repercuten en la buena
relacidn entre profesional y familiar. Se concluye que la comunicaciéon en cuidados paliativos es imprescindible
en el cotidiano de la oncologia pediatrica y provoca sufrimientos que requieren asistencia de salud mental. Asi, la
practica profesional reclama un constante perfeccionamiento en orden a cualificar los servicios.

Palabras clave: Comunicacion en salud. Revelacién de la verdad. Oncologia médica. Nifo.

Abstract
Communication of bad news in palliative care within pediatric oncology

The study aims to understand the process of communicating bad news experienced by families of patients in hospice
care from the pediatric oncology reference center in Fortaleza, Ceard, Brazil. This is a qualitative descriptive study
using structured interviews with families of children and adolescents in palliative care and guided by thematic and
categorical content analysis. It was observed that, in the view of family members, communication brings ambivalent
reactions, involving the need to know and the suffering caused by the prospect of the child’s death. Humanizing
factors, such as an empathic stance, welcoming attitude and affection related to the others’ suffering experience,
resonate in the good relationship between professionals and family members. It is concluded that the communication
in palliative care is an imperative in everyday pediatric oncology and causes suffering that requires mental health
care. Thus, professional practice needs constant improvement in order to qualify the services of palliative care.
Keywords: Health communication. Truth disclosure. Medical oncology. Child.
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Comunicagdo de mas noticias em cuidados paliativos na oncopediatria

A Organizacdo Mundial da Saude (OMS)? defi-
niu o conceito de cuidados paliativos em 1990, ree-
laborando-o em 2002 ao enfatizar prevengao e ali-
vio do sofrimento como abordagem que aprimora
a qualidade de vida de pacientes e familiares que
enfrentam problemas associados a doengas ameaga-
doras da vida. Essa perspectiva engloba identificacdo
precoce da doenca, avaliagdo correta e tratamento
da dor e de outros problemas de ordem fisica, psi-
cossocial e espiritual 2.

O cancer infantojuvenil tem repercutido pelos
avancos terapéuticos em prevencgao, diagnostico e
tratamento, o que contribui para aumentar as taxas
de sobrevida e cura, estimadas em aproximada-
mente 70% dos pacientes diagnosticados precoce-
mente. No entanto, mesmo com 0s progressos, as
neoplasias ja sdo a segunda causa de mortalidade
entre criangas e adolescentes menores de 19 anos?.

A agressividade do cancer e de outras doengas
cronicas e ameacadoras da vida exige acompanha-
mento ativo do paciente e de seus familiares desde
o diagnodstico. Nesse contexto, quando a impossibi-
lidade de cura se torna evidente, estima-se que 30%
dos casos evoluirdo para dbito. Portanto, os cuidados
paliativos, enquanto abordagem que visa melhorar a
qualidade de vida por meio de ag¢des de cuidado inte-
gral e continuo, propdem-se a afirmar a vida e mos-
trar que a morte é processo natural, ndo devendo ser
prolongada com tratamentos terapéuticos futeis .

A palavra “comunicar” vem do latim comuni-
care, cujo significado é “p6r em comum” ®, Situagdes
comunicativas em saude abrangem decisGes toma-
das, saude e qualidade de vida dos envolvidos no
processo, e portanto exigem compreensdo entre as
partes, ndo se limitando a transmitir informacgdes,
uma vez que a mensagem se atrela um sentimento.
Assim, toda comunicagdo é composta por duas par-
tes: o conteudo que se deseja transmitir, e o sen-
timento de quem comunica. Vista desse modo, a
comunicagdo é encontro que tanto pode aproximar,
favorecer e fortalecer quanto dificultar a relagdao
entre paciente, equipe e familia®’.

A transmissdo de mas noticias carrega ambi-
valéncia que afeta tanto o doente quanto os profis-
sionais de saude. Requer, portanto, manejo assertivo
em processo que utilize recursos de enfrentamento
saudaveis e adaptativos, viabilizando a troca de infor-
macdes entre profissionais, pacientes e familiares.
Em oncologia, noticias dificeis sdo frequentes pelas
grandes mudangas provocadas pela doenga nas con-
dicGes clinicas do paciente, e sua divulgacdo é com-
plexa e exige considerar primeiramente os limites
de quem comunica e de quem recebe. E preciso que
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o profissional valorize e aprimore sua capacidade
empatica, mostrando-se também disposto a ouvir®®,

Desta maneira, este estudo objetivou com-
preender o processo de comunicagao de mas noti-
cias em cuidados paliativos oncoldgicos pedidtricos
vivenciado por familiares acompanhantes de crian-
cas e adolescentes em centro de referéncia de onco-
logia pediatrica do estado do Ceara.

Método

Trata-se de estudo descritivo, analitico,
de abordagem qualitativa realizado no Centro
Pediatrico do Cancer (CPC), unidade de referén-
cia para o tratamento do cancer infantojuvenil
vinculada a hospital infantil no estado do Ceara.
Em 2009 o CPC implantou servico de cuidados
paliativos formado por equipe multiprofissional
especializada em atendimento do publico infantil
e adolescente. Informagdes do servigo apontam
3.435 atendimentos em cuidados paliativos entre
janeiro de 2015 e junho de 2016, em regime de
internacdo e ambulatorial.

Dados para este estudo foram coletados de
acordo com as exigéncias dos comités de ética em
pesquisa, entre dezembro de 2016 e marco de
2017. Participaram trés maes e dois pais acompa-
nhantes de criangas e adolescentes em cuidados
paliativos exclusivos, comprovadamente informa-
dos pelo médico assistente. A idade dos cinco par-
ticipantes variou entre 30 e 53 anos; um deles era
analfabeto, dois ndo concluiram o ensino funda-
mental | (12 ao 52 ano), um concluiu o fundamental
| e um o fundamental Il (62 ao 92 ano); quatro dos
entrevistados eram catdlicos e um era evangélico;
apenas um era solteiro, e os outros quatro, casa-
dos; o numero de filhos variou entre 3 e 9; dois
exerciam profissao de doméstica, um de vendedor,
um de pescador e outro n3do trabalhava. O tempo
de acompanhamento do filho em tratamento
variou entre 1 e 4 anos.

Procedimentos

Consultou-se o servico de psicologia do CPC para
identificar os familiares acompanhantes e compor a
amostra, uma vez que esse setor arquiva censos didrios
e relatérios mensais referentes aos pacientes em cuida-
dos paliativos. Com auxilio da psicdloga do programa
de cuidados paliativos foram verificados os critérios
de inclusdo, segundo os quais poderiam participar do
estudo familiares de criancas e adolescentes em cui-
dados paliativos oncoldgicos, independentemente do

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422019274355



Comunicagdo de mas noticias em cuidados paliativos na oncopediatria

grau de parentesco, de ambos os sexos, que exerciam
papel de acompanhante de forma permanente, seja de
modo individual ou partilhado, no periodo da coleta de
dados, e que foram informados pelos médicos assisten-
tes de que o paciente se encontra em cuidados palia-
tivos exclusivos.

Foram excluidos da pesquisa acompanhan-
tes que apresentavam algum déficit cognitivo, que
estavam emocionalmente fragilizados ou envolvidos
com intercorréncias, de modo que nao fosse reco-
menddavel aborda-los; aqueles sobre os quais se
tinha duvida quanto a sua ciéncia sobre a condicao
de cuidados paliativos exclusivos para o parente; e
0s acompanhantes que ndo aceitaram participar do
estudo. Ademais, foram retirados os acompanhantes
de pacientes em processo de morte.

Uma vez selecionados os participantes, pro-
videnciou-se a assinatura do termo de consenti-
mento livre e esclarecido. Utilizou-se instrumento
para coleta de dados sociodemograficos e roteiro
com questdes estruturadas para orientar as entre-
vistas. A pesquisadora compareceu ao cenario da
pesquisa as sextas-feiras pela manha e durante a
tarde, aos sabados pela manha e as segundas-feiras
pela manh3a e a tarde. Os participantes foram entre-
vistados preferencialmente na sala de psicologia do
CPC, mas por se tratar de acompanhantes de pacien-
tes em cuidados paliativos a entrevista também
ocorreu em outros espacgos reservados, durando

aproximadamente 40 minutos. Solicitou-se permis-
sdo para gravar o audio das entrevistas, cujos arqui-
vos foram deletados definitivamente apds o uso.

Andlise dos dados

O material foi entdo transcrito, analisado e
decodificado pelo método de andlise de conteudo
tematico-categorial °. As unidades de registro (UR)
foram extraidas do discurso e agrupadas em catego-
rias nomeadas apds o tratamento dos dados, refe-
renciando o sentido das falas dos participantes. No
total foram emitidas 140 frases pelos familiares em
relagdo a temdtica abordada.

Resultados e discussao

Mads noticias na unidade de cuidados paliativos
oncopedidtricos

A partir da vivéncia em cuidados paliativos na
oncopediatria, sobre a comunicagdo entre familiares
acompanhantes e médicos e profissionais de outras
areas, surgiram as seguintes categorias: a primeira
comunicagdo em cuidados paliativos exclusivos; comu-
nicagdo sequencial com os profissionais da equipe; e
sentimentos relacionados a comunicacdo cotidiana
sobre cuidados paliativos exclusivos. Os recortes que
exemplificam cada categoria constam no Quadro 1.

Quadro 1. Andlise tematico-categorial: recortes significativos por categoria

Categorias

A primeira comunicagdo em cuidados paliativos exclusivos

Uma sala, familiares e profissionais

Recortes significativos

“Estava s6 eu e a médica na hora da comunicagdo. Depois vieram outros
profissionais” (F2)

Recordagdo e desvelamento de “tudo”

“Relembraram tudo dele e comunicaram” (F3)
“Falaram da situagdo, contaram tudo, desde que entrei aqui e disseram” (F2)

Comunicagdo sequencial com os profissionais da equipe

Recorrer ao médico para saber noticias

“Pergunto ao médico” (F3)
“Pergunto a dr. B” (F5)

Buscar noticias com outros profissionais

“Pergunto a cada um” (F1)
“Pergunto a dr. B e as enfermeiras” (F5)

O lugar dos médicos

“Dificil pra eles, mas é o trabalho deles” (F5)

“E normal pro médico” (F3)

“So que eles tém que fazer o trabalho deles e deixar os pais a par de tudo,
tem que contar pros pais tomarem providéncia” (F5)

Comunicando diariamente

“Eles vdo aos poucos dando as informagdes, tém cuidado com a gente.
Outros sdo muito diretos” (F4)

Médicos que sabem comunicar e
acolher

“Dr. P é o melhor médico, trabalha bem. Dava mil de nota pra ele. Trata bem
todo mundo, é um homem muito bom” (F4)
“Dr. B e as enfermeiras nos informam sobre tudo” (F5)
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Quadro 1. Continuagao

Categorias Recortes significativos

O lugar dos pais

“Mas pra mim é mais dificil, sou a méde” (F3)
“Mas pra mim é dificil demais” (F2)

Conhecimento sobre o que vai
acontecer

“Nos informa sobre a situagdo dele. Elas deixam a gente a par de tudo.

E muito bom apesar de jd saber o que ele tem e o que vai acontecer” (F3)
“Mas eu tenho consciéncia que a gente vai perder ele. Porque de 100 escapa
um dessa doenga, e o dele é de adulto, um negdcio mais dificil, uma coisa
que é maligno mesmo, o pior que tem, mesmo operando ndo dd jeito” (F5)

Dificuldade em saber

“Vocé ficar ouvindo que seu filho ndo melhora e vai acontecer o pior” (F3)
“E dificil saber que ndo td melhorando” (F1)

Sofrimento pela repeti¢do da ma noticia

“Até que um dia pedi para pararem de falar isso o tempo todo. (...) Por isso
pedi para pararem de falar; quando eu quero saber, pergunto” (F2)

Sentimentos relacionados a comunicagdo cotidiana sobre cuidados paliativos exclusivos

Desespero

“Fiquei desesperada, ndo é facil ouvir que o filho vai morrer” (F1)

Desmoronamento de esperangas .
P ¢ tanta coisa” (F2)

“Porque quando cheguei eles deram muita esperanga de cura, passei por

Confianga em Deus

“Eu confio em Deus” (F4)
“Porque Deus é maravilhoso e, se Ele quiser, meu filho levanta daquela cama” (F4)

N3o aceitagdo

“Até hoje eu ainda ndo aceitei isso” (F3)

No servigo pesquisado, o processo de comu-
nicacdo de mas noticias nao segue protocolo espe-
cifico, nem ha diretriz ou procedimento operacio-
nal padrdo estabelecidos. Ainda que se ressalte
a impossibilidade de seguir algo uniformizado e
restrito em decorréncia da singularidade de cada
conversa, a literatura enfatiza a necessidade de
adquirir conhecimentos e habilidades especificos
para essa atividade. Nesse sentido, os protoco-
los sdo considerados norteadores, e enfatiza-se a
importancia de planejar a entrevista contemplando
as particularidades do momento.

A falta de formagdo ou treinamento adequa-
dos gera comunica¢do ndo empatica, breve e iatro-
génica. Desse modo, percebe-se a relevancia de
mudar as praticas formativas ao longo da graduagao
e a necessidade de criar espacos de discussdo sobre
a qualidade do didlogo entre emissor e receptor.
Estudos apontam ainda que elementos como sin-
ceridade, vinculo e contato empatico sao cruciais
durante a comunicagdo 112,

A andlise das vivéncias em cuidados palia-
tivos na instituicdo pesquisada revelou que lidar
com a terminalidade na infancia ainda é processo
complexo para profissionais de saude e principal-
mente para os familiares, tendo em vista a cono-
tacdo trdgica atrelada a morte de criangas. Essa
ocorréncia é exacerbada pela ideia de sobrevida
construida pela equipe de assisténcia em decor-
réncia da capacidade de recuperacdo dos pacien-
tes pediatricos. Quando a possibilidade de morte
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se evidencia, surgem as dificuldades na comu-
nicacdo das mds noticias entre profissionais e
familiares, ambos afetados pelo desfecho que se
anuncia 3,

A primeira comunicagdo em cuidados paliativos
exclusivos

As frases exemplares indicadas no Quadro 1
indicam que o momento da comunicagdo é estru-
turado e marcante. Os pais sdo levados para um
local reservado, podendo em alguns casos envol-
ver outros familiares e mais de um profissional. Os
entrevistados relataram que antes da comunicacgdo
todo o caso é recapitulado e, em seguida, a noticia
é dada. A recordacdo leva a revelagdo paulatina da
noticia contundente, anunciando a possibilidade da
finitude. Esse processo é vivenciado de forma muito
dolorosa pelos familiares.

A divulgagdo do fracasso terapéutico cumpre
papel ético, de direito a informagao, e bioético,
de respeito a autonomia. Interfere na satisfacdo e
adesdo ao tratamento e envolve sujeitos ativos no
processo de adoecimento, fortalecendo sua capa-
cidade de fazer escolhas de acordo com os prin-
cipios de beneficéncia e ndo maleficéncia, dialo-
gando diretamente com os preceitos dos cuidados
paliativos®.

Observou-se a partir da vivéncia da primeira
comunicagdo que a ambivaléncia das noticias dificeis
em cuidados paliativos exclusivos pediatricos exige
assertividade na transmissdo da informagao, para

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422019274355



gue assim se configure aspecto humanizante do cui-
dado em saude. A possibilidade de morte de crian-
¢as e adolescentes inverte a légica da vida social e
dificulta a aceitacdo da ideia de finitude.

Pesquisa realizada com 11 enfermeiros de
unidade de terapia intensiva de internagdo mista
neonatal e pediatrica de hospital geral da regido
noroeste do Rio Grande do Sul revelou a importan-
cia de os profissionais compreenderem a situagao e
a experiéncia dos pais para estabelecer comunicagdo
mais clara e efetiva, pois mesmo com a impossibili-
dade de cura muitos pais acreditam que a crianga ird
sobreviver. A forma como cada familia interpreta e
vivencia a morte é singular e tem relagdo direta com
suas crengas, contexto e histdrico .

Comunicagdo sequencial com os profissionais
da equipe

Esta categoria demonstrou a centralidade do
médico quando os acompanhantes buscam esclareci-
mentos, visto que estes consideram a tarefa de infor-
mar como algo natural e obrigatdrio para esse profis-
sional. Entretanto, profissionais de outras areas sdo
também nomeados como bons comunicadores pelo
modo como acolhem e informam. Os pais reconhe-
cem a ambivaléncia do processo comunicativo, pois,
ao mesmo tempo que necessitam (e alguns desejam)
saber, também percebem a dificuldade e o sofrimento
gerado pela comunicac¢do didria. Entretanto, diante da
dor muitos familiares evitam a informacao e preferem
obté-la somente quando perguntam.

Dar noticias dificeis envolve ouvir os proprios
sentimentos na tentativa de perceber o poder e as
emocoes que podem ser desencadeadas pelo que se
transmite. Requer capacidade empatica com quem
sofre, colocando-se a disposi¢do para ouvir e analisar
até que ponto o paciente ou familiar é capaz de saber.
E habilidade dificil e delicada que exige aprendizagem®.

Os entrevistados neste estudo mostraram que
é importante que os profissionais conhecam e con-
siderem suas apreensdes, o contexto em que vivem
no momento da comunicagdo e sua necessidade de
acolhimento diante das repercussdes emocionais
gue essas noticias provocam. Além do conteudo da
noticia, muitas vezes inevitavel pelo contexto ético, a
forma, o momento, o lugar e a atitude do interlocu-
tor também foram considerados pelos participantes.
Como afirmam Afonso e Mitre, o conjunto de agdes,
conscientes ou ndo, [compoe] a totalidade da comu-
nicagdo. (...) A informagdo, quando dada de maneira
direta ou dura, [gera] sofrimento e [caracteriza] agdo
desumanizante **.

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422019274355
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Sentimentos relacionados a comunicag¢éo
cotidiana sobre cuidados paliativos exclusivos

A terceira categoria revelou a prevaléncia do
“desespero” e do “desmoronamento de esperan-
cas”, indicando que receber a noticia é mais dificil,
embora muitas vezes esses sentimentos ndo sejam
expressos. Para enfrentar essa dificuldade e sofri-
mento, percebe-se que os familiares buscam muitas
vezes apoio espiritual.

A possibilidade da morte, anunciada pela comu-
nicagdo de cuidados paliativos exclusivos, leva alguns
familiares a negacdo, como mostrado pela analise
das falas, que evidenciou que o mais dificil é aceitar
a situacdo e aprender a lidar com as intercorréncias,
o sentimento de impoténcia perante o sofrimento da
crianga ou adolescente e a aproximagao da morte.
Desse modo, reconhecem a importancia de profissio-
nais que acolhem, escutam e apoiam.

A familia do paciente passa por trés fases na
tentativa de se organizar nessa situagdo. A primeira
delas envolve a crise, iniciada antes do diagndstico,
e diz respeito as fantasias e interpretagGes da fami-
lia sobre os sinais e sintomas. A fase crénica surge
quando a doenca se concretiza pela confirmagdo do
diagndstico, e gera todas as condigdes desconhecidas.
A fase final corresponde a entrada nos cuidados palia-
tivos, quando a morte se torna inevitdvel e surge a
dificuldade de lidar com a separagdo e o luto*.

Confrontar-se com a terminalidade no con-
texto de cuidados paliativos exige compreender que
a morte ndo é doenga, mas dimensdo da existéncia
para a qual ndo ha cura. Desse modo, o cuidador pre-
cisa estar consciente de si e de suas necessidades pes-
soais para aprender a lidar com a morte e o morrer?®.

Estudo realizado com dez pais de criangas
entre 2 e 12 anos devidamente comunicados sobre
o diagndstico de fibrose cistica dos filhos analisou
os sentidos atribuidos pelos familiares a comunica-
¢do de mas noticias. Para todos os participantes, a
comunicac¢do deu inicio a guerra contra a doenga e
as mudangas em diversas instancias da vida; o sofri-
mento tornou-se constante e a incerteza do futuro e
a ameaca de morte passaram a fazer parte do coti-
diano. Os pais ainda revelaram que a relagdo entre o
conteudo da noticia dificil e a forma como era trans-
mitida a tornava ainda pior, pois percebiam pela
postura do profissional a dimensdo do seu envolvi-
mento, interesse, preocupacdo e empenho destina-
dos as criancas e aos proprios familiares 4.

Embora a morte seja processo natural, ndo é
facil destinar cuidados a alguém desenganado, prin-
cipalmente um filho, pois a vivéncia desse processo
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obriga a lidar precocemente com a perda do ente
amado. Os filhos sdo, por natureza, os sucessores dos
pais, e sua morte é envolta em profundo desespero.
A noticia desperta também angustia no cuidador, que
inevitavelmente reflete sobre sua prépria finitude.

Esse amalgama de emogdes dolorosas torna
muito dificil enfrentar e compartilhar esse momento,
fazendo desse acompanhamento terminal um dos
maiores desafios que o cuidador pode enfrentar .
Trata-se de processo permeado por crises de medo
e inseguranca. Entretanto, escutar e apoiar as pes-
soas que desejam ser ouvidas é fator terapéutico.
N3do ha técnica especifica ou maneira correta de
auxiliar esses pacientes, porque o morrer é tdo sin-
gular quanto o viver.

Em decorréncia da singularidade do processo,
a literatura tem apontado a importancia do pre-
paro técnico da equipe que comunica as mas noti-
cias. Dramatizacao, role-play, pacientes simulados,
pacientes padronizados e workshops sdo estratégias
Uteis para ensinar e desenvolver habilidades comu-
nicativas durante a graduagao médica, preenchendo
lacunas na formac¢do dos profissionais. Estudos
apontam que a comunicagao habilidosa e nao iatro-
génica pode ser ensinada a graduandos de medicina,
por exemplo, por meio de aulas didaticas, discussGes
em grupo, praticas de atuagdo individuais ou em
grupo, com pacientes simulados e momentos dida-
ticos durante o atendimento clinico, ressaltando a
dramatizacdo como melhor técnica para esse fim %%,

Percebeu-se na escuta dos entrevistados deste
estudo que a morte para muitos é assunto velado,
gerador de fortes emogdes, possivelmente pela
negac¢do causada pela perspectiva da perda do filho.
N3o falar evita concretizar a possibilidade. O silén-
cio em torno da iminéncia da morte pode ainda ser
visto como mecanismo de defesa contra o medo
crescente e a impoténcia.

O entendimento dos familiares sobre a comu-
nicacdo mostrou ténue relagdao entre conteudo e
forma. Comunicar com assertividade pode ameni-
zar incertezas e medos, sendo importante fator na
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Anexo

1. Roteiro da observagdo

Dia: / /
Turno:

Local:

Participantes da pesquisa envolvidos:

Aspectos observados:

2. Roteiro de entrevista com familiares acompanhantes
Participante n2:

2.1. Dados sociodemograficos:
Sexo:

Idade:

Grau de parentesco com o paciente:
Nivel de escolaridade:

Profissdo:

Religido:

Estado civil:

Ndmero de filhos:

Hé quanto tempo realiza 0 acompanhamento do filho/parente em tratamento:

2.2. Roteiro para entrevista

2.2.1. Com quais profissionais do Centro Pediatrico do Cancer o(a) senhor(a) costuma se comunicar sobre o caso do(a)
seu(sua) filho(a)/parente e o que o(a) senhor(a) acha dessa comunicacdo?

2.2.2. Poderia descrever como foi comunicado para o(a) senhor(a) sobre os cuidados paliativos para o caso do(a) seu(sua)
filho(a)/parente?

2.2.3. Como o(a) senhor(a) avalia que tenha sido essa comunicagdo para os(as) profissionais e para o(a) senhor(a)?
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2.2.4. Como o(a) senhor(a) acha que é para o(a) médico(a) dar e para o(a) senhor(a) receber as informagdes clinicas sobre
o caso do(a) seu(sua) filho(a)/parente diariamente?

2.2.5. Como o(a) senhor(a) se sente no momento da comunicagdo com o(a) médico(a) e com outros(as) profissionais sobre
o caso do(a) seu(sua) filho(a)/parente?
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3. Roteiro de entrevista com os médicos

Participante n2:

3.1. Dados sociodemograficos:

Sexo:

Idade:

Anos de graduagdo:

Anos de especializagdo em oncologia pedidtrica:

Formagdo especifica em cuidados paliativos: () sim () ndo

3.2. Roteiro para entrevista

3.2.1. Apos a constatagdo de que o(a) paciente entrarda em cuidados paliativos exclusivos, como é o preparo dos(as) pro-
fissionais para comunica¢do com a familia/responsaveis legais?

3.2.2. Como é a estrutura para essa comunicag¢do no que se refere a dia, hordrio, familiares a quem comunicar?

3.2.3. Outros(as) profissionais médicos e/ou de outras profissdes participam dessa comunicagdo? De que modo e com
quais objetivos?

3.2.4. Apos essa comunicagdo, como sao transmitidas as informagGes sobre a evolugdo do caso do(a) paciente em cuidados
paliativos no que se refere a frequéncia, periodicidade, ao local, a quem e como sdo prestadas as informagoes?

3.2.5. Existe uma espécie de boletim médico didrio para os(as) pacientes em cuidados paliativos internados?

3.2.6. H3, de acordo com a ética médica, orientagdes especificas para a comunicagdo de mas noticias?
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