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RESUMO

Introducao: A comunicacdo entre profissionais de saude (PDS), pacientes e familiares durante a internacdo hospitalar representa um desafio
significativo para todos os envolvidos. Condi¢ées ou doencas que ameagcam a vida trazem complexidade ao cuidado e demandam uma
comunicagao eficaz e empatica, um dos componentes centrais do cuidado centrado no paciente. Entretanto, nota-se uma caréncia de modelos
estruturados de comunicagdo em lingua portuguesa que apoiem os PDS, pacientes e familiares durante as conferéncias familiares em unidades
criticas no Brasil.

Relato de experiéncia: Foi desenvolvido um modelo de comunicacdo estruturado e proativo denominado PEDCONF, composto por quatro
etapas: (P) preparo da conferéncia, (E) escuta ativa dos familiares, (D) discussédo do contexto clinico e (CONF) convergéncia entre a familia e os PDS
para a elaboracdo de um plano de cuidados compartilhado. Esse modelo vem sendo aplicado em atividades de ensino-aprendizagem com os
PDS por meio de conferéncias simuladas.

Discussao: Embora a implementagao de modelos estruturados e proativos de comunicagdo com familiares de pacientes criticos tenha o potencial
de melhorar a confianca dos PDS em cendrios de doencas ameacadoras a vida, sdo necessarios estudos que avaliem desfechos autopercebidos
relacionados a confianca e ao desempenho dos estudantes durante as conferéncias em curto e longo prazos, em contexto local.

Conclusao: O modelo PEDCONF apresenta-se como uma ferramenta promissora para aprimorar a comunicacdo entre os PDS, os pacientes
acometidos por doengas ameagadoras a vida e os familiares destes, promovendo um plano de cuidados compartilhado e harmonizado entre
todos os envolvidos.

Palavras-chave: Cuidado Centrado no Paciente; Unidades de Terapia Intensiva Pediatrica; Plano de Tratamento; Conferéncia Clinica.

ABSTRACT

Introduction: Communication among healthcare professionals (HCPs), patients, and family members during hospital admission represents a major
challenge for everyone involved. Life-threatening conditions or illnesses bring complexity to care and require effective and empathetic communication,
one of the core components of patient-centered care. Nevertheless, there is still a lack of structured communication models in Portuguese to support
HCPs, patients, and family members during family conferences in critical care units in Brazil.

Experience Report: A structured and proactive communication model that uses the acronym PEDCONF was developed, consisting of four stages: (P)
preparation of the conference, (E) early active listening to family members, (D) discussion of the clinical context, and (CONF) convergence between family
and HCPs to develop a shared care plan. This model has been applied in the teaching-learning activities with HCPs through simulated conferences.

Discussion: Although the implementation of structured and proactive communication models with family members of critically-ill patients has the
potential to improve HCPs confidence in life-threatening illness scenarios, studies evaluating self-perceived outcomes related to confidence and
performance during conferences by students in the short and long term are required in a local context.

Conclusion: The PEDCONF model is presented as a promising tool to improve communication between HCPs, patients suffering from life-threatening
diseases and their families, providing a shared and harmonized care plan among all those involved.

Keywords: Patient-Centered Care; Pediatric Intensive Care Units; Treatment Plan; Clinical Conference.
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INTRODUCAO

A internacdo de um filho em uma unidade de terapia
intensiva (UTI) representa uma experiéncia profundamente
desafiadora para os pais. A condicdo critica e a ameaca a vida
de um filho expéem familiares a sentimentos de incertezas,
apreensdo, impoténcia, esperanca, confianca e medo. Essa
variedade de respostas emocionais pode se manifestar por
meio de sintomas como lembrancas intrusivas, pesadelos,
comportamentos de fuga e alerta’™.

Pacientes pediatricos em estado critico internados em
UTI frequentemente vivenciam doencgas ameacadoras a vida,
definidas pelo projeto Global Overview - Pediatric Palliative Care
Standards (GO-PPaCS Project)®* como “uma condicdo com alta
probabilidade de morte prematura devido a doenca grave, mas
também com uma chance de sobrevivéncia em longo prazo até
a idade adulta”. Essa condicéo clinica, em geral, esta associada
a disfuncdo organica isolada ou multipla e frequentemente
demanda suporte a vida (tecnolégico, medicamentoso e
humano) para tratamento e apoio a recuperacao.

Para além da preocupagdo com o estado de saude da
crianca, familiares enfrentam o estresse continuo imposto
pela ambiéncia hospitalar, sendo confrontados com uma
realidade que desafia tanto o seu equilibrio emocional quanto
a sua capacidade de enfrentamento. Esse contexto possuli,
ainda, potencial de gerar impactos psicolégicos significativos,
0s quais podem se manifestar tanto durante a internacao
quanto apos a alta, afetando nao sé o bem-estar individual,
mas também a dinamica familiar*.

As experiéncias vivenciadas pelos familiares com
a comunicacao de noticias sensiveis em circunstancias
ameacadoras a vida revelam um cendrio marcado por
fragilidades: comunicacdo tardia, percepcdo limitada sobre
a possibilidade de morte e o ainda restrito envolvimento nas
decisdes relacionadas ao cuidado. Tais fragilidades limitam a
participacao ativa dos familiares e evidenciam a comunicagao
de alta qualidade como uma estratégia essencial para a
qualificacdo do cuidado®.

Compreender a vivéncia desses pais e os desafios
enfrentados por eles pode fornecer subsidios relevantes para o
desenvolvimento de estratégias de suporte mais eficazes dentro
das UTI. A comunicacéo eficaz, o engajamento do paciente e da
familia no cuidado diario, e 0 acolhimento de suas perspectivas,
crencas, necessidades e valores constituem elementos centrais
do cuidado centrado no paciente e na familia”'°.

O cenario vivenciado por esses pais impoe desafios
significativos aos profissionais de saude (PDS), especialmente
durante as conferéncias familiares. Em um estudo australiano,
os PDS identificaram sete temas relevantes relacionados a
adequacao de seu preparo para conduzir conferéncias sensiveis

diante de condicbes ameacadoras a vida em pacientes
pediatricos. Entre os temas identificados, destacaram-se a
confianca para a comunicacdo, a educagao profissional e o
cuidado com a escuta e entrega das informacgdes'.

Em outro estudo recente, realizado no Brasil, investigou-
se a percepcao de 144 PDS em UTI de trés hospitais pediatricos,
sobre seu treinamento e nivel de confianca na conducéo de
conferéncias familiares em situacoes de finitude de vida na UTI.
Embora a confianca aumentasse com o tempo de experiéncia
profissional, apenas 12% relataram ter recebido formacao
adequada para essa pratica, enquanto 40% afirmaram nunca
ter tido qualquer treinamento especifico na area'? Esses dados
evidenciam umalacuna significativa no ensinoem comunicacao
para os PDS que atuam na pediatria, especialmente em
circunstancias criticas.

Dessa forma, desde a década de 1990, diversos
modelos de comunicagdo com base em uma estrutura
proativa e sustentados por habilidades de comunicacao vém
sendo desenvolvidos em diversos paises e linguas. Esses
modelos buscam instrumentalizar os PDS para a conducdo
de conferéncias familiares em diferentes niveis de atencédo e
contextos clinicos'®.

Porém, com as lacunas existentes na literatura
luséfona para treinamento de PDS para conferéncias
familiares pediatricas em cenarios ameacadores a vida; as
especificidades inerentes aos cuidados e a dinamica familiar
na faixa etaria pediatrica; as evidéncias que apontam os
beneficios do uso de modelos proativos e estruturados para
conferéncias; e, por fim, a barreira linguistica presente em
modelos de comunicacdo desenvolvidos internacionalmente,
identifica-se a necessidade de desenvolver uma ferramenta
de comunicacao voltada a encontros familiares pediatricos,
adequada a realidade local.

Diante disso, foi elaborado o modelo de comunicacdo
proativo e estruturado PEDCONF para conferéncias pediatricas,
apresentado no relato de experiéncia a seguir.

RELATO DE EXPERIENCIA
O local do desenvolvimento do modelo PEDCONF

O modelo foi desenvolvido na unidade de terapia
intensiva cardiovascular pediatrica (UTICP) de um hospital
pediatrico filantrépico localizado na cidade de Curitiba (Parana),
que atende pacientes tanto da rede publica quanto da saude
suplementar. A unidade dispde de 26 leitos, incluindo oito
novos adicionados no ano de 2024, e realiza aproximadamente
mil procedimentos cardiacos percutaneos e transtoracicos
por ano. Além disso, a UTICP conta com programas ativos
de transplante cardiaco e de oxigenagdo por membrana
circulatoria extracorpoérea.
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A UTICP adota uma politica de “portas abertas” quanto
a presenca familiar durante a hospitalizacdo da crianca. Essa
presenca nao apenas é permitida, como também incentivada,
por meio do “Programa Familia Participante’, implementado
na instituicdo desde a década de 1980 e voltado a todos os
pacientesinternados. Adicionalmente, sdo realizadas discussoes
multidisciplinares diarias para revisdo e definicao do plano de
cuidados conforme a condicao clinica de cada paciente.

O desenvolvimento do modelo PEDCONF

A partir das premissas anteriormente citadas,
desenvolveu-se uma ferramenta estruturada e proativa para
comunicacdo em circunstancias de ameaca a vida, ajustada ao
contexto sociocultural da UTICP e sustentada por evidéncias
extraidas da literatura referente ao cuidado centrado no
paciente e na familia’™®,

Essa ferramenta foi denominada localmente pelo
acronimo PEDCONF. Seu objetivo é oferecer suporte aos PDS
para a conducao e participacdo de conferéncias familiares
pediatricas em UTICP, favorecendo a elaboragao de um plano
de cuidados compartilhado e centrado no paciente e na
familia (Figura 1).

O modelo PEDCONF é estruturado em quatro etapas:
P (preparo da conferéncia), E (escuta ativa dos familiares),

D (discussdo do contexto clinico) e CONF (convergéncia

entre a familia e os PDS para a elaboracdo de um plano de
cuidados compartilhado). Essas etapas sao permeadas por trés
habilidades principais: exploracdo de perspectivas (habilidade
de (habilidade
informativa) e harmonizacao do plano de cuidados (habilidade

exploratéria), elaboracao informacodes
deliberativa) (Figura 1).

A separacdo em etapas facilita a organizacdo e
o planejamento da conferéncia, de forma que a equipe
multiprofissional acompanhe o processo e participe
ativamente dele. Para os familiares, o modelo cria um
espago para a expressao de suas perspectivas, a obtencao
de informacdes e a participacao ativa e compartilhada na
construcdao do plano terapéutico de seu filho. A seguir,
cada etapa do modelo é descrita em detalhe. Os objetivos,
as estratégias de abordagem e os exemplos de falas

recomendadas estdo sintetizados no Quadro 1.

O modelo PEDCONF
Preparo

A primeira etapa, denominada “preparo’, inicia-se antes
da conferéncia e envolve a equipe assistencial numa reuniao
prévia para estabelecer os objetivos clinicos a serem abordados
na conferéncia. A harmonizacdo da percepcao entre os PDS
acerca da evolucao clinica do paciente e os possiveis cenarios
é essencial para a produtividade do encontro. Ademais, os

Figura 1. Modelo estrutural do PEDCONF. Composto por quatro etapas e sustentado por trés habilidades centrais.
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Fonte: Elaborada pelos autores.
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pais devem ser preparados pelos profissionais para que
possam apresentar suas perspectivas, expectativas, crencas,
necessidades e valores. Para isso, recomenda-se que os pais
anotem suas concepgdes e compreensdes em papel ou em
aplicativos de notas de seus dispositivos moveis. Essa fase
também consiste no preparo para lidar com emocdes intensas
gue podem ocorrer durante a conferéncia.

Escuta

A segunda etapa, denominada “escuta’, ocorre logo
apo6s as apresentacdes dos profissionais e dos pais a fim de
criar proximidade e vinculo entre os participantes. Nesse
momento, busca-se explorar as percepcdes dos familiares por
meio de perguntas abertas, como: “Como vocés tém percebido
a evolugao clinica do seu filho?".

Quadro 1. Objetivos, estratégias e metas, e sugestdes de falas do modelo PEDCONF. Modelo escalonado em (1) objetivos
direcionadores, (2) estratégias e metas, e (3) exemplos de falas.

Fonte: Elaborado pelos autores.
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Essa etapa tem carater proativo e exploratério, focado
na escuta e compreensao das perspectivas e expectativas da
familia. A exploracao segue quatro dimensdes fundamentais:
fisica (funcionalidade), cognitiva, emocional (sentimentos
e expectativas dos pais) e social (redes de apoio, valores e
crencas). Essa segmentacdo tem base na Post Intensive Care
Syndrome in Children (Sindrome PICS-p), que descreve as
morbidades associadas ao paciente critico apds internacao na
UTI, facilitando a organizacao das informacgdes nessa etapa?’?'.

A escuta atenta transmite aos familiares a sensacdo de
gue sdo ouvidos e valorizados?, fomentando a contribuicao
ativa no cuidado do paciente. Além disso, o encorajamento
da fala proporciona aos PDS uma oportunidade para uma
analise detalhada sobre o nivel de compreensao da familia
a respeito da evolucdo clinica da crianca, permitindo a
identificacdo de possiveis lacunas de informacdo. Assim,
pode-se avaliar detalhadamente o entendimento que os pais
tém do tratamento em curso para seu filho, cuidados com
a dor e a ansiedade, alimentacao ofertada, cuidados com
feridas e curativos, resultados de exames, uso de antibidticos,
entre outros tépicos.

A empatia clinica consiste num processo de ressonancia
emocional?®** e é uma atitude para o exercicio moral®,
permeando toda a conferéncia. Ela permite ao PDS a tomada de
perspectiva do paciente, por meio da compreensao do impacto
da realidade clinica na vida da crianca sob a 6tica dos pais,
gue pode ser feita com perguntas abertas, investigando suas
preocupacdes e explorando a influéncia da evolucao clinica nas
atividades diarias''7®,

Discussao

A terceira etapa, chamada “discussao’, tem carater
informativo e visa contextualizar o estado clinico do paciente
e sua evolucdo até entdo. Discutem-se e atualizam-se
detalhadamente o diagnéstico etiolégico, as manifestacdes
clinicas, o suporte e a terapéutica implementados, e a
resposta esperada ao tratamento. Oferece a possibilidade
de resolucdo das lacunas de informacao identificadas e de
esclarecimento das duvidas remanescentes. A fim de garantir
a assimilacdo adequada dessas informacbes, recomenda-se
que os profissionais facam pausas intermitentes e confirmem a
compreensao da familia conforme as informacgoes forem sendo
transmitidas. Essa abordagem ¢é benéfica, visto que fatores
culturais e emocionais podem interferir no entendimento das
informacdes clinicas fornecidas.

A medida que as duvidas dos familiares forem
esclarecidas e desde que eles tenham compreendido o
cendrio atual, serd possivel avancar para a Ultima etapa -
convergéncia familiar.

Convergéncia familiar

Naquartaeultimaetapa, chamada“convergénciafamiliar’,
elabora-se o plano de cuidados, que procura compartilhar as
possibilidades de trajetérias clinicas do paciente.

Embora os PDS sejam treinados para a precisao e alta
eficiéncia, é essencial que reconhecam e acolham as incertezas
inerentes a assisténcia a saude®. O paciente, Unico em sua
natureza bioldgica, apresenta incertezas associadas a sua
resposta a uma doenca que ameace sua vida. Assim, diferentes
pacientes cursam diferentes jornadas, alguns com rapida
melhora, outros com lenta progressdo e outros, infelizmente,
com deterioracao do estado clinico, nem sempre previsivel.

A discussao aberta sobre os possiveis e mais provaveis
desfechos é indispensavel em cenarios clinicos de todos
os graus de previsibilidade, seja razodvel (por exemplo,
procedimentos cirdrgicos eletivos) ou de mais incerteza (como
em casos graves de sepse). Nesses casos, a incerteza aumenta
conforme se acumulam disfuncdes organicas. Nessa etapa, os
PDS precisam ter a sensibilidade para equilibrar a transmissao
de dados clinicos realistas sem afligir as esperancas dos pais,
0 que representa um dos maiores desafios durante uma
conferéncia familiar'

O reconhecimento das incertezas com a circunstancia
clinica, aliado ao explicito desejo de oferecer uma informacéao
positiva, deve fazer parte do dialogo, sem deixar de dispor,
porém, da realidade da situacdo de modo sincero e empatico.

Nessa ultima etapa, convergem a perspectiva da familia,
os melhores interesses do paciente e a ética profissional. No
plano de cuidados, compartilham-se: os procedimentos ou
a terapéutica a serem adotados; os resultados esperados,
as manifestacbes perceptiveis destes e o tempo estimado
para resposta clinica; possiveis cursos de evolucao clinica,
destacando os desfechos mais favoraveis.

Além disso, ainda devem ser identificados os pontos de
engajamento familiar, ou seja, como o familiar pode participar
de forma ativa do cuidado. Alguns exemplos de engajamento
familiar sdo a participacdo nos cuidados de higiene e a
administracdo de dietas ou medicamentos orais. Cenarios
mais complexos oferecem a oportunidade aos familiares para
mobilizacdo precoce em pds-operatoério (quando possivel e de
acordo com rotinas da unidade) e aspiracdao da traqueostomia,
quando treinados e capacitados.

Os familiares desejam acompanhar de perto a resposta
ao tratamento e compreender os sinais clinicos de recuperacao,
como: reducao da febre, ajustes nas medicacoes, diminuicao
do suporte ventilatério ou sinais de melhora revelados pelos
exames complementares.

A participacao no conforto e no controle da dor de seu
filho é outro fator relevante para os pais. No contexto da terapia
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intensiva, a analgesia pode ser feita por diferentes classes de
farmacos, vias de administracdo, poténcias clinicas e efeitos
colaterais. E fundamental que os profissionais informem seu
funcionamento e a repercussao esperados.

Ainda que o controle da acdo do analgésico seja
monitorado por sinais vitais e escalas de dor amplamente
validadas em literatura, criangas em condicao cronica complexa
frequentemente apresentam comportamentos individuais,
verbais e ndo verbais, que sao mais facilmente identificados
pelos pais do que pelos PDS. Dessa forma, quando se incluem os
familiares no monitoramento da dor e do bem-estar da criancga,
fortalece-se o vinculo entre equipe e familia, promovendo um
cuidado mais humanizado e focado no paciente

DISCUSSAO

A comunicacdo é o procedimento mais frequente na
medicina e é a base para a construcdo da terapéutica?. O
estabelecimento de uma comunicacao aberta e de qualidade
entre PDS e familiares de pacientes pediatricos criticos fortalece
o vinculo de confianca entre ambos?,

O Conselho Nacional de Educacdo incorpora a
comunicacdo empatica e interessada em suas diretrizes
curriculares?, considerando-a um componente da atencéo
em saude para usuarios, familiares, comunidades e membros
das equipes de saude. Esse elemento estruturante estd
também presente na escuta ativa das praticas para a
implementacdo do Plano Terapéutico Singular (PTS) de
acordo com a Politica Nacional de Humanizacdo (PNH).
No entanto, ainda ha escassez de modelos especificos que
contemplem o cendrio do paciente pediatrico critico em
condicao ameacadora a vida no Brasil.

Embora haja consenso entre os pesquisadores sobre o
impacto da empatia na construcdo de relagdes interpessoais
no contexto da assisténcia a salde, sua incorporacdo na
prética clinica ainda apresenta desafios. Um deles é sua dificil
avaliacdo. Um estudo randomizado utilizou a Escala Jefferson de
Empatia Médica como métrica do ensino-aprendizado em um
treinamento de estudantes em habilidades de comunicagdo. A
auséncia de diferenca observada entre os grupos sugere que
ainda ha lacunas no ensino dessa habilidade®'.

Os desfechos relacionados ao ensino da comunicacao
em saude podem ser tanto objetivos quanto subjetivos,
podendo ser mensurados a partir da percepcdo dos PDS, dos
pacientes e de seus familiares. Na literatura inglesa, existem
modelos estruturados de ensino em comunicacdo que
demonstram impactos positivos em desfechos de curto e
longo prazos, principalmente na autopercepc¢do de confianca e
eficacia dos profissionais'>'*?"32, Profissionais que participaram
de treinamentos relatam melhora da eficicia autorreferida,

uma associacdo positiva entre a eficacia e o desempenho
nas conferéncias simuladas, e aquisicdo das habilidades de
comunicacdo'’*, além do aumento da confianca na aplicacao
dessas habilidades na pratica clinica™.

Recentemente Dohms et al3* realizaram a traducdo
transcultural do Calgary-Cambridge Observation Guide, o que
possibilitou a implementacdo de métricas objetivas para a
avaliacdo de estudantes e PDS em treinamento no Brasil.

Em estudo randomizado publicado em 2007, Lautrette
et al.'™ avaliaram os efeitos da aplicacdo de uma estratégia
de comunicacao proativa e estruturada em 22 UTI francesas,
direcionada a familiares de pacientes em final de vida. Os
resultados demonstraram uma reducdo significativa nos
escores de ansiedade, depressdo e sindrome do estresse pds-
traumatico nas familias desses pacientes, quando o processo
de final de vida foi conduzido por meio da metodologia VALUE.
Posteriormente, o American College of Critical Care Medicine
incluiu o uso do modelo VALUE em suas recomendacoes
consensuais para cuidados de final de vida em UTI*,

Antunes et al.3® estudaram a utilizacdo da Escala de
Conflito naTomada de Decisao (ECTD) em pacientes com lesdo
medular e a decisdo pelo uso do cateterismo intermitente. A
fragilidade de informacao e a falta de suporte foram fatores
predisponentes para indecisdo®. Esses resultados sugerem
um caminho para que mais estudos com métricas de desfecho
por percepcdo do paciente sejam realizados no Brasil, nos
demais contextos clinicos.
modelo PEDCONF
estruturada e

Embora o represente uma

abordagem promissora, ele apresenta
limitacdes, uma vez que, até o momento, sua aplicacdo tem
ocorrido no contexto de ensino-aprendizagem com PDS.
Dessa forma, sdo necessarios estudos futuros que utilizem
métricas direcionadas para desfechos em comunicacdo em
salde, possibilitando a avaliacdo da retencao e manutencao

dessas habilidades ao longo do tempo.

CONCLUSAO

Ainda ha& oportunidades para o desenvolvimento de
estratégias mais eficazes no ensino e aprendizado da escuta
interessada e atenta de pacientes e familiares durante conferéncias
familiares pediatricas. A exploracdo empatica dos recursos
cognitivos, emocionais e de enfrentamento dos familiares
contribui para a elaboracdo de planos de cuidados harmonizados,
convergentes e centrados nos pacientes e nas familias deles.

Espera-se que o modelo PEDCONF seja intuitivo para
a lingua portuguesa, baseado em uma estrutura proativa
que incorpore habilidades de comunicacdo fundamentadas
em evidéncias. Além disso, espera-se que essa ferramenta
encoraje a harmonizacdo de percepcdes entre pacientes,
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familiares e PDS na formulacdo compartilhada de um plano
de cuidados individualizado.

Sao necessarios estudos locais de longo prazo que
permitam a identificacdo de métricas capazes de avaliar os
desfechos de interesse dos PDS, dos pacientes e de seus
familiares. Esse é um campo desafiador, mas ao mesmo
tempo fascinante, no contexto da relacao médico-paciente
e médico-familiar.
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