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Resumo

A comunicag¢do, mesmo ao fim da vida, é ferramenta importante. Ter infor-
macoes sobre diagnostico e prognéstico permite que pacientes e familia viven-
ciem esse periodo de forma menos dolorosa. Quando se estabelece o pacto ou
conspiracdo do siléncio, isso ja nao é possivel. O pacto do siléncio é descrito
como um acordo implicito ou explicito, por parte dos familiares, amigos e
profissionais, de alterar a informacdo ao paciente com a finalidade de ocultar
o diagnéstico ou a gravidade da situacdo. Esse tema é importante perante
a incidéncia ainda elevada desse pacto na atualidade e pelas consequéncias
dele. Este artigo tedrico tem o objetivo de discorrer sobre este tema com base
na pesquisa bibliografica de estudos originais que apontam as causas, conse-
quéncias e indicam possiveis estratégias de intervencoes que estdo sendo utili-
zadas para diminuir a incidéncia do pacto. Porém ainda sdo necessarias mais
intervencgoes naquele sentido, pois, ainda hoje, se vivenciam mortes solitarias
e despedidas silenciadas.

Palavras-chave: conspiracao do siléncio; comunicacdo; bioética; mas
noticias.

Abstract

Communication, even at the end of life, is an important tool. Having informa-
tion on diagnosis and prognosis lessens the pain for patients and their families.
When we establish the pact or conspiracy of silence, this is no longer possible.
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The pact of silence is described as an implicit or explicit agreement on part of

family members, friends and professionals. They agree to omit information
from the patient in order to hide the diagnosis and/or the severity of the situ-
ation. This topic is important due to the high incidence of this pact today and
the consequences of it. This theoretical paper aims to discuss this topic based
on the bibliographical research of original studies that point to the causes
and consequences and that indicate possible strategies of interventions that
are being used to reduce the incidence of the pact. But there is still a need for
more interventions because, even today, we experience lonely deaths and
silent farewells.

Keywords: conspiracy of silence; communication; bioethics, bad news.

INTRODUCAO

A comunicacido entre a triade equipe médica, familia e paciente,
no processo de fim de vida, é instrumento importante e deve ser aperfei-
coada para diminuir o impacto emocional e permitir assimilaciao gradual
da nova realidade. Slort, Blankenstein, Deliens & van der Horst (2011),
em estudo realizado sobre facilitadores e barreiras na comunicacao entre
equipe médica e paciente, nos mostram que uma das barreiras de alguns
médicos para a comunicacao clara é a dificuldade de lidar com a demanda
de pacientes e familiares, por falta de tempo ou por nao estarem preparados
para lidar com temas de final de vida.

A comunicacao entre a familia e o paciente também precisa ser exami-
nada, pois pode ser um fator complicador para a vivéncia deste processo,
estudos (Zhang & Simminoff, 2009; Kraner et al, 2009, Wittemberg-Lyles
et al, 2012), apontam alguns dos fatores que podem dificultar a comuni-
cacao na familia, como a incongruéncia entre paciente-cuidador, a evitacao
de sofrimentos, protecio mutua, ideias pré-concebidas sobre a doenga e
o morrer. Quando paciente e a familia tém ideias diferentes em relacao
ao tratamento ou questdes de fim de vida, sua comunicacao fica ineficaz,
partilhar sentimentos pode se tornar impossivel no desejo de proteger o
ente querido.

Como apresentado nos estudos de Takieldin & Angeles (2010) e

Rodrigues Gomes (2010), tanto familia quanto pacientes apresentam
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reacOes emocionais de ansiedade, tristeza, culpa, impoténcia, raiva e medo,
essas emogOes precisam ser expressas e, para tal, é necessario um canal de
comunicacdo aberto.

A familia experimenta desafios, ndo enfrenta apenas as exigéncias
do papel do cuidar, mas a dor e o luto em relagdo a morte iminente. Consi-
derada um elemento importante na fase final de vida de seu ente querido
que esteja exposto a varios tipos de sentimentos, em um ato de amor e
com objetivo de protegé-lo de mais sofrimento, em alguns casos, pedem ao
médico que nao divulgue toda a informacao sobre diagnostico e progndstico,
estabelecendo-se a conspiracao do siléncio.

O pacto ou a conspiracio do siléncio é descrita (Chaturvedi, Loiselle,
& Chandra, 2009; Bermejo, Villacieros, Carabias, Sanchez & Diaz-Albo,
2012), como um acordo implicito ou explicito, por parte dos familiares,
amigos e profissionais de alterar a informacao que é dada ao paciente com
a finalidade de ocultar o diagnoéstico ou a gravidade da situagdo.

Esse tema se torna importante perante a incidéncia, ainda alta na
atualidade, e as consequéncias geradas por tal pacto. Estudos de Lopez et
al. (2012) e Cordobés, Albacar, Sinchez & Martin (2012), descrevem que
tal situacdo impede a despedida dos envolvidos. Os pacientes se sentem
isolados, incompreendidos, enganados, influenciando seus niveis de ansie-
dade e depressio e se encontram impossibilitados de encerrarem assuntos
importantes; a familia, diante do pacto, tem dificuldades no enfrentamento
e elaboracao do luto.

Este artigo tedrico tem o objetivo de discorrer sobre o pacto ou cons-
piracao do siléncio, com base na pesquisa bibliografica de estudos originais
que apontam suas causas, consequéncias e indicam possiveis estratégias
de intervencoes que estdo sendo utilizadas para diminuir a incidéncia
do problema, permitindo que pacientes e familiares possam dividir seu
sofrimento e viver o periodo de fim de vida de forma mais significativa e

menos dolorosa.
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Quando tudo comeca

A familia é considera um elemento importante na fase final de vida
de seu ente querido, cuida-lo e diminuir seu sofrimento é visto como um
de seus deveres; para algumas familias, € emocionalmente dificil expressar
tristeza, desespero e raiva, pois a expressao em si pode ser perturbadora.
A pesquisa realizada por Volles, Bussoletto & Rodacoski (2012), confirma
esta necessidade de protecao e indica que pode estar relacionada a realidade
pré-estabelecida da estrutura familiar, onde por meio da ndo comunicagio
e expressao de seus sentimentos encontram a forma de evitar mais sofri-
mento; neste mesmo estudo, se observou que o siléncio estabelecido entre
familia e paciente vem acompanhado de dor, angustias e medos, o que faz
que esta relacao fique prejudicada.

Outros estudos como de Ruiz-Benitez & Coca (2008) e Chaturvedi, et
al. (2009), indicam que a incapacidade de se comunicar pode estar também
relacionada a crenca da familia em que a verdade vai ter repercussoes nega-
tivas, como depressao, ansiedade, perda de interesse pela vida e sofrimento
desnecessarios para o paciente; estes estudos mostram também outro fator
como dificultador na comunicacao, a forma de como a familia percebe sua
capacidade para falar sobre a morte e o morrer, quanto mais insegura se
sente e quanto maior seu medo, maior sera a evitagao sobre o tema.

Diante destas dificuldades e com o objetivo de se evitar mais dor,
algumas familias solicitam ao médico que nao forneca ao paciente toda
a informacao sobre seu diagnostico e progndstico; o médico, por sua vez,
entende que o que os familiares pedem pode ser correto e que a divulgacao
do prognostico realista pode diminuir a esperanga do paciente, como obser-
vado nos estudos de Reinke, Shannon, Engelberg, Young & Curtis (2010),
Lopez, et al. (2012) e Slort, et al.

O pacto ou a conspiracao do siléncio é descrita (Chaturvedi et al.
2009; Bermejo, et al. 2012), como um acordo implicito ou explicito, por
parte dos familiares, amigos e profissionais de alterar a informacao que é
passada ao paciente com a finalidade de ocultar o diagnostico ou a gravi-

dade da situacao.
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A conspiracdo do siléncio pode ser parcial ou completa, como referido
por Bermejo et al. (2012), na parcial o paciente sabe seu diagnoéstico, mas
nao sabe seu prognoéstico e a completa o paciente nao sabe nem o diagnos-
tico, nem o prognostico; estes mesmos autores descrevem em seu estudo
a conspiracao do siléncio de acordo sua causa, podendo ser adaptativa ou
desadaptativa. Na conspiracao do siléncio adaptativa, o paciente nao fala,
nega o que estd acontecendo parecendo que nao quer saber, € vista como
um mecanismo de protecao, tendo como base a necessidade do paciente
processar o que esta passando, necessitando de tempo para entender. Na
conspiracao do siléncio desadaptativa o paciente quer saber, pergunta de

forma direta ou indireta, mas familiares ou médicos nio dizem.

Consequéncias da conspiracao do siléncio

Na comunicacao limitada, o nao ter certeza do que esta acontecendo,
traz consequéncias para o paciente e a familia vistas como fatores que difi-
cultam abordar temas importantes em final de vida que necessitariam ser
tratados para uma despedida menos dolorosa.

Chaturvedi, et al. (2009), em seu estudo, revela que familiares que
pactuaram com a conspiracdo do siléncio, apos a morte do ente querido,
sentiram que faltou honestidade de sua parte para com o paciente, esta
sensacao dificulta o luto pés-morte dos familiares. O paciente, por sua
vez, imagina o que estd acontecendo, pergunta, mas nao obtém respostas
para sua suspeita, sentindo-se isolado, aumentando os sentimentos de
fragilidade, perdas, sentem-se enganados e tém dificuldade na adaptacao
a doenca como demonstrado por Takieldin & de los Angeles (2010). Essas
reacoes impedem a ambos, familia e paciente, a possibilidade da despedida,
das reconciliacoes, que talvez fossem necessarias, das lembrancas da vida
vivida que os ajudariam a fortalecer os lagos de amor e os fariam fortes.

Ayarra & Lizarraga (2009), em seus estudos de como dar més
noticias, trazem para reflexdo motivos para se dar a informacdo completa

ao paciente e familia, por exemplo, poder tomar decisoes a respeito de
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tratamentos ou temas familiares e poderem ter a possibilidade de dividir o
sofrimento do periodo, assim como viver o processo de forma significativa,

agoes que sdo impossiveis quando hé o pacto do siléncio.

Intervencdes para diminuir a conspiracao do siléncio

Um dos fatores que dificulta e perpetua a conspiracdo do siléncio
¢ a comunicacdo inadequada de mas noticias por parte dos médicos e
agentes de saide, definida por Salvador (2010) como um conflito entre a
expectativa que tinha a pessoa que recebe a informacao antes de obté-la
e as expectativas que a informacao lhe proporcionou, demandando tempo
para sua compreensao total. Assim a comunicacao é vista como instrumento
importante e deve ser aperfeicoada, a habilidade para comunicar pode
diminuir o impacto emocional, permitindo que a familia e, por sua vez, o
paciente assimilem a nova realidade, como apontado na pesquisa realizada
por Ayarra & Lizarraga (2009).

Peir6 & Sanchez (2012), confirmam os estudos de Ayarra & Lizarraga
(2009), trazendo para reflex6es ainda mais motivos para uma informacao
completa sobre diagnostico e prognostico, como o efeito de melhorar a
relagdo médico e paciente, humanizando o tratamento, melhorar a sensacao
de autocontrole por parte de pacientes e familiares; abordam ainda a neces-
sidade de passar a informacao de mas noticias sem pressa, entendendo
que esta esta em curso um processo e, como tal é importante que paciente
e familia tenham a oportunidade de fazerem perguntas e tirarem suas
davidas, adaptando a informacao em quantidade e qualidade de acordo com
as emocoes do paciente e da familia. Os mesmos autores enfatizam também
que o impacto emocional est4 mais ligado ao estilo de comunicagio que a
informacdo que se transmite.

Salvador (2010, p.5), em seu estudo, apresenta o protocolo Spikes,
utilizado como base para a transmissao de mas noticias; é um protocolo

didatico que apresenta seis passos.

“O primeiro refere-se ao lugar (setting), as mas noticias precisam ser dado
em lugar calmo e privado, onde estejam apenas os envolvidos e ndo haja
interferéncias. O segundo passo se refere a percepcao (perception), é o
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momento de se investigar o que o paciente sabe sobre seu diagndstico,
surgindo aqui a oportunidade de corrigir informacdes que estejam equi-
vocadas. O terceiro passo é descrito como convite (invitation), em que é
verificado o que o paciente quer saber sobre seu diagnoéstico, lembrando
aqui que cada pessoa tem seu ritmo para receber e aceitar as informacoes.
O quarto passo é descrito como conhecimento (knowleg), é o momento de
transmitir a informacao, ela deve ser clara e dada aos poucos, para que o
paciente possa entendé-la. O quinto passo se refere a empatia (emplaty);
neste passo, é importante que o médico explore as emogdes do paciente para
depois entendé-las e transmitir compreensao, amparando-o em sua dor. O
altimo passo envolve estratégia e resumo (strategy and summary); depois
de dada a informacao, é importante que o médico resuma tudo que foi dito,
investigue o que foi compreendido pelo paciente e, juntos, possam formular
um plano de trabalho e seguimento”.

Muitos estudos, em especial de Low, Kiow, Main, Luan, & Lim (2009)
e Salvador (2010), apresentam intervengdes que colaboram para a possivel
diminuicao do pacto ou conspiracao do siléncio, indicando que a primeira
coisa a fazer é reconhecer o pacto. Para tal, é importante que a equipe de
saude esteja preparada para abordar temas que geram dor, o segundo passo
é se interessar pelos motivos que o originou, aceitando e legitimando estes
motivos sem julga-los. Explicar a familia sobre as consequéncias e a carga
emocional que sera exercida. Abordar técnicas de mas noticias ajudando a
familia na compreensao destas questoes em seu proprio tempo. Low e et al.
(2009) utilizam, em sua pesquisa, folhetos como ferramenta a mais para que
as familias percebam os fatores positivos de informar, dando a elas também
poderes para passar as mas noticias a seus entes queridos. Quando a familia
se encontrar mais confortavel para lidar com a informacao e a demanda do
paciente, o médico podera conversar com o paciente, primeiro entendendo
o que ele ja sabe para, depois, lhe informar o que for de interesse dele, de
maneira a adaptar a informacao ao seu tempo.

Os dois estudos salientam que é importante acabar com a conspiracao
do siléncio para que paciente e familia possam falar de assuntos importantes
de fim de vida enquanto o paciente tenha condicoes fisicas para fazé-lo,
avaliando rotineiramente essa relacao e sua comunicacao, utilizando de

estratégias para gerenciar o processo.
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Um estudo realizado por enfermeiros (Reinke, et al. 2010) nos mostra
a importancia de abordagens individualizadas junto a familia e paciente
para determinar as necessidades de informacoes e reconhecer as possiveis
resisténcias, da énfase também a necessidade do trabalho interdisciplinar
como forma de melhorar a comunicacao e evitar a abordagem inadequada

por parte da equipe médica junto a pacientes e familiares.

Esbarrando em questoes éticas

Quando se fala em conspiracao do siléncio desadaptativa, na qual o
paciente quer saber seu diagnostico e prognostico e ndo obtém respostas
nem da familia e nem do médico, esbarramos no cédigo de ética médica
(2009/2010), Capitulo V — Relacdo com pacientes e familiares, art. 31.
Onde “é vedado ao médico desrespeitar o direito do paciente ou de seu
representante legal de decidir livremente sobre a execucdo de préaticas
diagnoésticas ou terapéuticas, salvo em caso de iminente risco de morte”
e art. 34 que diz ser vedado ao médico “deixar de informar ao paciente o
diagnostico, o prognostico, os riscos e os objetivos do tratamento, salvo
quando a comunicacao direta possa lhe provocar dano, devendo, nesse
caso, fazer a comunicacao a seu representante legal”.

Muitas destas agdes podem estar ligadas ao modelo paternalista
utilizado ainda hoje no Brasil por alguns médicos, como mostrado nos
resultados do estudo realizado por Primo & Garrafa (2010) e confirmado
pela pesquisa de Menezes (2011).

Outro fator que complica a comunicacao entre médicos e pacientes
se refere a falta de preparo dos médicos na transmissdo de més noticias,
como referido no estudo de Lech, Santos, Destefani e Bonamigo (2013) que
mostra, em seus resultados, que a maioria dos médicos que transmitem méas
noticias aos pacientes nao recebem formacao suficiente e desconhecem a
utilizacao de protocolos de méas noticias, como o protocolo Spikes.

Por estas razoes, os estudos aqui mencionados nos fazem refletir que,
além das intervencoes ja mencionadas para que a incidéncia da conspi-
racao do siléncio diminua e o paciente possa tomar decisoes, é importante

também que a equipe médica modifique seu modelo de interacdo com o
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paciente, dando a ele oportunidade de ser dono de suas escolhas, utilizando
da autonomia que é garantida por lei e, ndo menos importante, que melhore
sua habilidade de comunicacao por intermédio de cursos de formacoes
mais adequados para essa situacdo, pois a comunicagao habil é ferramenta

importante quando a tecnologia ja ndo apresenta auxilio.

CONCLUSAO

Tratar de temas de fim de vida é dificil para todos os envolvidos, é na
possibilidade da morte do outro que se percebe nossa finitude. Cada qual
tem suas crencas e seus medos. Os estudos aqui mencionados mostram
essas barreiras e a importancia de se investigar o pacto ou a conspiracao
do siléncio, principalmente no que diz respeito a suas consequéncias tanto
para a familia quanto para pacientes.

O processo de fim de vida é um periodo dificil, no qual é necessario
lidar com novas informacoes a todo o tempo, lidar com perdas, passar
por ele em siléncio o torna ainda pior. Para que os canais de comunicacao
estejam abertos e familia e paciente possam se expressar, é necessario
por parte da equipe médica aperfeicoar a comunicacdo de mas noticias e
estarem preparados para lidar com as demandas que surgem em tal periodo,
respeitando as necessidades dos pacientes e da familia e proporcionando-
-lhes amparo para a despedida inevitavel.

Os estudos mostram que muito esta sendo feito para cumprir essa
finalidade por meio de estratégias de intervenc¢oes que diminuem a possi-
blidade do pacto ou que o anule com técnicas que melhoram a habilidade
de comunicacdo e abordagens mais individualizadas, mas ainda se fazem
necessarias mais intervencoes deste tipo, pois, como apontado nos estudos
referidos, a incidéncia do pacto ou conspiracao do siléncio é alta no periodo
de fim de vida e ainda hoje se vivenciam mortes solitarias e despedidas
silenciadas.
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