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O MEDICO DE FAMILIA E OS CUIDADOS PALIATIVOS NA CRIANCA

1. INTRODUCAO

Os trinta anos de militdncia activa desta “nobre causa” da Medicina Geral e
Familiar como médico de familia prestador de cuidados, gestor de servigos
de saude e dirigente associativo, autorizam-me a considerar que a
assisténcia as criancas com doencas complexas e de mau prognéstico,
passa quase integralmente ao lado dos respectivos médicos de familia. S6
muito episodicamente e as vezes por mero acaso, através de informacao
fortuita e ocasional da familia ou amigos, o médico de familia toma
conhecimento da situacao.

A crianca é apoiada, decerto com toda a dedicacgao profissional, dentro de um
circuito fechado centrado no Hospital e na familia e ndo poucas vezes
continuando a ser submetida a meios de diagndstico e tratamentos
desproporcionados e indutores de sofrimento, face a doencas complexas e
de prognostico reservado.

Quando a diminuicdo do sofrimento e a melhoria da qualidade de vida da
crianca se tornam prioridades, a integracdo dos cuidados proporcionados
pelas equipas hospitalares com os cuidados das equipas da comunidade,
passa a constituir um designio essencial para a garantia de cuidados mais
adequados. E é precisamente neste ponto que o meédico de familia
devidamente motivado e tecnicamente preparado, podera desempenhar um
papel chave como facilitador e porque ndo coordenador da comunicagao
entre todos os agentes envolvidos.

O médico de familia pelo conhecimento real que detém da familia e seu
funcionamento assim como dos seus elementos constituintes, est4 habilitado
a sentir-se gratificado com a prestagcdo dos cuidados paliativos pela

congregacao holistica das dimensdes clinica e humana da sua acc¢dao [1].
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Pareceu-nos pertinente dedicar a primeira parte deste trabalho a uma
revisao tedrica sobre o papel dos médicos de familia face a doenca de mau
prognéstico na crianga, com enfoque no conceito e na funcdo da familia e
ciclo de vida familiar. Sera desenvolvido o conceito de familia como sistema
de suporte, necessidades dos familiares cuidadores, estratégias de apoio e
comunicacao como relacéo de ajuda.

Finalmente, faremos uma alusdo aos cuidados paliativos na crianca e suas
exigéncias e complexidades.

Para dar corpo a este trabalho de revisdo, pesquisdmos iniUmeros artigos
cientificos na base de dados Pub Med da MEDLINE com abordagem do tema
‘A Familia e os Cuidados Paliativos Pediatricos”. Foram também utilizados
artigos encontrados através de referéncias bibliogréficas de trabalhos de
revisdo publicados.

Destacariamos nesta abordagem do contexto familiar em cuidados paliativos
na crianga, os pontos mais marcantes:

- A vivéncia da familia como unidade e a de cada um dos seus elementos
dependendo das suas experiéncias anteriores com a morte, do seu nivel
social, econémico e cultural, da personalidade de cada um e do significado
gue a crianca tem para cada elemento [2];

- As questdes da sobrevivéncia e da subsisténcia perante uma doenca
cronica prolongada, proporcionada pelo avangco incessante da medicina
passaram a ser determinantes [3];

- As familias tém de aprender a viver a transicdo do sentimento de controlo
sobre as suas vidas para sentimentos permanentes de incerteza [4];

- Torna-se primordial avaliar “as forgas da familia” [4]

- O trabalho de equipa como um “pilar fundamental na pratica dos cuidados
paliativos” [5];

- A cura da doenca como objectivo essencial dos servicos de saude [6];

- Os principais diagndésticos na crianga com repercussao na esperanca de
vida [7,8]:

. Prematuridade;

. Anomalias congénitas;

. Alteracbes cromossomicas;
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. Sindroma da morte subita infantil;

. Traumatismos;

. Disturbios neuro-vegetativos;

. Sindroma da imuno-deficiéncia adquirida.
- A prevaléncia anual de doencas incuraveis é estimada em 10/10000 em
idades dos 0 aos 19 anos e a taxa de mortalidade anual de 1/10000 dos 0
aos 17 anos [g];
- O aparecimento dos cuidados paliativos como resposta as necessidades
dos doentes paliativos e seus familiares [9,10,11]
- Tal como refere Twycross [12], a esséncia dos cuidados paliativos
reflecte-se, de certo modo, numa frase do Cordo: “assim possas estar envolto
em ternura, meu irmao, como se estivesses abrigado num manto”.
Reservamos a segunda parte do trabalho ao desenvolvimento de um estudo
de investigacdo centrado na aplicagdo de um questionario a incidir nos
cuidados paliativos na criangca, com a inquiricdo de vinte médicos
especialistas em Medicina Geral e Familiar e vinte médicos especialistas em
Pediatria.
Pretendemos com este estudo dimensionar a integragcdo dos cuidados
paliativos na crianca num contexto de rede alargada e mais particularmente
eguacionar a sensibilidade e preparacao dos médicos de familia e pediatras
perante a complexidade destes cuidados.
Realgcamos os pontos essenciais subjacentes ao desenvolvimento deste
estudo:
- Problematica do estudo e objectivos;
- Opcédo metodoldgica;
- Procedimentos
- Seleccéo dos participantes;
- Tratamento e analise dos dados;
- Avaliacéo critica e limitagbes do estudo;

- Discussao final e conclusoes.
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2. O ESTADO DA ARTE

2.1 A Medicina Geral e Familiar em Portugal

De acordo com a definicdo da WONCA Europe de 2002, a Medicina Geral e
Familiar (MGF) é uma disciplina académica e cientifica, com 0s seus
proprios contetudos educacionais, investigacdo, base de evidéncia e
actividade clinica; € uma especialidade clinica orientada para os cuidados
primarios[13].

A actividade dos médicos de familia é caracterizada pela WONCA Europe
do seguinte modo [13]:

Prestam cuidados a individuos no contexto das respectivas familias,
comunidades e culturas, respeitando sempre a sua autonomia. Ao
negociarem o0s planos de accdo com 0s seus utentes, levam em conta
factores fisicos, psicologicos, sociais, culturais e existenciais, recorrendo aos
conhecimentos e a confianca gerados pelos repetidos contactos médico-
utente.

Os médicos de familia actuam profissionalmente, promovendo a saude,
prevenindo a doenca e prestando cuidados médicos de acompanhamento,
curativos e paliativos. Actuam por si s6s ou através do apoio de outros
profissionais, mediante as necessidades de saude e os recursos disponiveis
na comunidade [13].

A relacdo estabelecida entre o médico e o utente gera uma confianca muatua
gue se vai alicercando ao longo do tempo, com a abordagem da doenca e a
gestdo das expectativas, dos medos e da necessidade. O efeito desta
relacdo personalizada é determinado pela capacidade de comunicacdo do
médico de familia, podendo ser terapéutico por si s6 [13].

Os médicos de familia acompanham os utentes ao longo da vida, garantindo
a continuidade dos cuidados desde o nascimento até a morte e 0 apoio
no luto dos familiares.

Em principio todos poderdo optar pelo seu médico de familia dentro do SNS.
Os médicos tém uma lista de utentes definida, normalmente constituida entre

1550 a 2000 utentes.
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As principais limitacbes reportam-se a falta de recursos médicos,
enfermagem, profissionais administrativos, assistentes sociais, psicologos,
nutricionistas, dentistas, entre outros. Também é de registar a deficiente
resposta de outras especialidades médicas [14], quando solicitadas.

Em Portugal cerca de um milhdo e duzentos mil cidaddos ndo tém médico de
familia atribuido.

Desde 2006 a MGF tem registado uma evolucdo com a criagdo das
Unidades de Saude Familiar (USF). As USF séo equipas multi-profissionais,
constituidas por vontade expressa dos seus constituintes, com autonomia
técnica, funcional e organizacional, compostas por trés a oito médicos de
familia e um ndmero aproximado de enfermeiros e administrativos,
abrangendo uma populacdo de 4000 a 14000 utentes. Caracterizam-se
também por um sistema de remuneracdo misto, em funcdo de objectivos
atingidos com a contratualizacdo de diversos indicadores de produtividade e
gualidade. Em finais de Dezembro de 2014, estavam constituidas e a
funcionar um total de 413 USF, abrangendo ja a cobertura da maioria da
populacao portuguesa.

Estdo também implementadas as Unidades de Cuidados na Comunidade
(UCC), as quais integram ja algumas Equipas de Cuidados Continuados
Integrados (ECCI), orientadas para o acompanhamento domiciliario dos
doentes dependentes. A sua oferta de servic¢os inclui “cuidados de natureza
preventiva, curativa, de reabilitacdo e ac¢des paliativas”[15].

2.2 Cuidados Paliativos

O movimento “hospice” mais recente foi implementado por Cicely Saunders
com a abertura do St. Christopher's Hospice em Londres em 1967. A
inovacdo naquela altura, consubstanciava-se em trés principios chave:
exceléncia dos cuidados clinicos a doentes em fim de vida, formacéo e
investigacao.

A expressao “ cuidados paliativos” foi proposta por Balfour Mount, dado que

o termo “ hospice” ja era usado no Canada num outro contexto.
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Actualmente a European Association for Palliative Care (EAPC) define
cuidados paliativos como cuidados activos e globais do doente, cuja
doenca nao responda ao tratamento curativo.

O controlo da dor e outros sintomas, de problemas sociais, psicoldgicos e
espirituais constitui a “task-force” dos cuidados paliativos, através de uma
abordagem interdisciplinar e englobando também o doente, a familia e a
comunidade. Esta no¢ao do cuidar garante o provimento das necessidades
do doente onde quer que ele seja cuidado, no hospital ou em casa.

Os cuidados paliativos afirmam a vida e encaram a morte como um
processo normal, ndo a apressando ou adiando.

O programa nacional de cuidados paliativos (PNCP) salienta que os
cuidados sao executados tendo em conta as necessidades e nao
propriamente subordinados ao diagndstico ou prognéstico. Deverdo ser
implementados de forma estruturada em fases mais precoces da doenca,
guicdA em simultdneo com outras terapéuticas que tém por objectivo

prolongar a vida.

2.2.1 Cuidados Paliativos em Portugal

De acordo com o PNCP, 60% da mortalidade deve-se a doencgas cronicas
evolutivas, com particular destagque para as doencas oncoldgicas (20 a
25%), as insuficiéncias organicas e as doengas neuroldgicas progressivas
[16].

As necessidades de equipas de cuidados paliativos podem inferir-se a partir
de estudos internacionais [17] e recomendacdes de organismos nacionais.
Embora Portugal seja um dos paises com melhor classificagdo quanto a
disponibilidade de farmacos essenciais, muitos deles ndo estao disponiveis
para os medicos de familia. Tal sucede por exemplo com a morfina, o
midazolam e o haloperidol nas suas formula¢cfes parentéricas para uso por
via subcutanea, o que prejudica significativamente a prestacdo de cuidados
no domicilio.

Sdo escassas as equipas domicilidrias e hospitalares de cuidados

paliativos, pelo que os médicos de familia tém dificuldade em obter apoio
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de outros especialistas para as situacdes mais complexas. Muitos destes
doentes, que poderiam ser tratados em casa, acabam por falecer num
hospital em sofrimento e com cuidados futeis e desproporcionados [18].
Em Dezembro de 2014 a Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos
(APCP) registava algumas equipas, em numero muito insuficiente, com
formacdo especifica em cuidados paliativos e que prestavam apoio
domiciliario.

O PNCP sublinha a necessidade de implementacdo das equipas
comunitérias de suporte em cuidados paliativos (ECSCP). Estima-se
como desejavel uma equipa para 140000 a 200000 habitantes [16].

O PNCP reforca também a necessidade imperiosa de formacdo em
cuidados paliativos, tendo como alvo principal as equipas de cuidados
continuados integrados (ECCI) [16].

De acordo com o PNCP, as funcbes das ECSCP incluem a prestacao
directa de cuidados, apoio a familia, consultadoria técnica e formacéo de
outros profissionais. As ECSCP tém como objectivo, providenciar
assisténcia continuada a pessoas com doenca avangada e progressiva com
necessidade de controlo sintomatico e que pela sua situacdo de
incapacidade, se encontram condicionadas nas deslocac¢des a instituicoes
de saude [16]. Sdo ainda prestimosas na capacitacdo dos familiares para os
cuidados no domicilio, com consequente diminuicdo da necessidade de
aceder aos servigos de urgéncia e internamentos.

Finalmente, as ECSCP s&o essenciais no apoio e aconselhamento técnico
em cuidados paliativos as ECCI e as Unidades da Rede Nacional de
Cuidados Continuados Integrados (RNCCI) [16]. A sua accdo deve ser
articulada com outros recursos comunitarios e hospitalares, garantindo a
boa cooperacdo, de forma a promover e facilitar a continuidade e
articulacdo dos cuidados. Deverdo ainda ter um papel central na
identificacdo e referenciacdo de doentes para outros servigos de cuidados
paliativos [16].
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2.2.2 Os Médicos de Familia e a Formacéo em Cuidados Paliativos

Em Portugal a formagédo pré-graduada dos médicos é direccionada, além
da promocdo da saude para as vertentes preventiva e curativa das
doencas, sendo pontuais as experiéncias de ensino em cuidados paliativos.
O médico de familia, durante a sua formacdo especifica no internato
complementar, tem um contacto muito escasso com doentes em fim de
vida, pelo que nado esta preparado para lidar, de forma autbnoma, com a
complexidade destas situacfes. Acresce que a formacdo tedrica em
cuidados paliativos e os estagios praticos sao facultativos e de curta
duracéo. Para estarem aptos, os especialistas em MGF necessitam, ndo so
de formacédo teorica e pratica continua, mas também da colaboracdo de
especialistas de cuidados paliativos.

Em média, os estudos revelam que um médico de familia com uma lista de
2000 utentes acompanha anualmente 20 doentes no ultimo ano de vida [18].
Destes doentes, cinco morrerdo por cancro, cinco por faléncia de 6rgéo,
sete ou oito por patologias multiplas (ex. deméncia) e dois ou trés por morte
sUbita [18].

A maioria destes doentes falecera num hospital [18]. O niumero de doentes
e a diversidade das situacdes ndo permitem ao médico reunir aptidées
suficientes para se tornar autbnomo ao lidar com estas situagoes.

O Conselho da Europa, na sua recomendacdo de 2003 relativa aos
cuidados paliativos, reconhece esta limitacdo e enfatiza a necessidade de
orientacao por especialistas nas situacdes mais complexas [19].

Em Portugal, os especialistas em Medicina Geral e Familiar dispdem
actualmente de cursos de cuidados paliativos de nivel basico (cerca de 30
horas) e pos-graduacdo/mestrado. A formacdo pratica pode efectuar-se
mediante estagios de duracédo variavel, em servicos de cuidados paliativos.
A EAPC emitiu em 2009 recomendacgfes para a formacdo pos graduada
de médicos em cuidados paliativos [20].

Neste documento a EAPC recomenda que os médicos de familia com

interesse nesta area realizem formacdo pos-graduada com o minimo de
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160 horas e com componente tedrica e pratica parcialmente multi-
profissional [20]. O treino em conjunto com profissionais de areas nao

medicas refor¢ara as capacidades de trabalho em equipa [20].

2.2.3 Os Médicos de Familia e a Prestacdo de Cuidados em Fim de
Vida

A maioria dos doentes terminais, se pudessem optar, preferiam que a morte
ocorresse em casa, mas cerca de 80% s&do admitidos no hospital para
morrer [18]. Ao invés, menos de 5% desejam falecer num lar, mas tal
sucede em 20% das ocasioes.

Quem morre no hospital tende a ser [18] pobre, idoso e mulher, viver
isolado, ter doenca prolongada, elevado nivel de stresse nos cuidadores e
menos apoio de servigos de cuidados paliativos.

Os principais motivos de internamento reportados foram a percepc¢ao de
sofrimento do doente, a exaustdo dos cuidadores e a dificuldade de
viabilizar cuidados médicos em casa durante a noite [20]

.Nas ultimas décadas as mortes em casa estdo a diminuir, inclusive onde
existem equipas domiciliarias de cuidados paliativos e apoio 24 horas por
dia [20].

Os factores que determinam o local da morte, parecem revestir de igual
modo aspectos sociais e médicos [20].

Doyle relata que muitos dos internamentos em unidades de cuidados
paliativos ndo sdo para controlo de sintomas, mas pela necessidade de
cuidados de enfermagem em situagcOes de dependéncia [20].

Num estudo retrospectivo realizado por McWhinney e colaboradores, os
factores associados com a morte em casa foram a preferéncia do doente
aguando da avaliacao inicial, a existéncia de mais do que um elemento da
familia envolvido na prestacdo de cuidados e o apoio de enfermeiros no
domicilio durante parte do dia, nos ultimos dias de vida [21].

Muitos dos internamentos imprevistos nos ultimos dias de vida, poderdo ser

evitados se os médicos e enfermeiros prepararem os familiares, visitarem o
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doente com frequéncia em casa e se disponibilizarem para as chamadas
urgentes [21].

No ultimo ano de vida, grande parte do tempo destes doentes decorre em
casa sob os cuidados de equipas dos cuidados de saude primarios [22].
Muitos destes doentes, apresentam problemas com um nivel de
complexidade que justifica a intervencao de equipas domiciliarias, tendo em
vista 0 bem-estar do doente e familia e melhor gestdo dos recursos de
saude.

Ha que reconhecer que o local da morte pode ser determinado por outros
factores, para além da preferéncia do doente [23]. Na fase final da doenca o
estado clinico pode deteriorar-se, a ponto de justificar o internamento no
hospital ou numa unidade especializada em cuidados paliativos.

Um inquérito de McWhinney e Stewart revelou que 65% dos médicos de
familia consideram ser preferivel cuidar de doentes em fim de vida em
casa, muito embora considerem o local mais apropriado dependente das
necessidades e desejos do doente e familia [24].

Os doentes em cuidados paliativos desafiam as capacidades dos médicos
de familia de muitas formas, incluindo o tratamento da dor e outros
sintomas, a comunicacdo com as familias em condicbes emocionais
dificeis, a tomada de decisOes éticas delicadas e o cuidar de pessoas muito
debilitadas e moribundos no domicilio, muitas vezes com recursos limitados
[25].

A gqualidade dos cuidados em fim de vida e a possibilidade de morrer em
casa, depende em grande medida dos cuidados prestados pelos médicos
de familia e enfermeiros [26]. A generalizacdo destas accbes pelo pais
através dos CSP é a forma de assegurar que todos os doentes e familias
recebem o apoio que necessitam.

Para capacitar as equipas dos CSP é essencial a formacdo e apoio de
equipas especializadas em cuidados paliativos domiciliarios. Para o doente
que deseja falecer em casa € importante o acesso do médico de familia a
servicos de cuidados paliativos para apoio, aconselhamento e

referenciacao [22].
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A EAPC estabelece dois niveis de prestacdo de cuidados paliativos:
cuidados paliativos gerais e cuidados paliativos especializados [28] Os
primeiros séo prestados por profissionais de cuidados de saude primarios e
outros especialistas que tratem doentes de prognostico muito reservado e
gue reanam boas aptidées em cuidados paliativos.

As funcbes do médico de familia nos cuidados em fim de vida, que
justifiguem controlo sintomatico, foram definidas por Molina e colaboradores
, através da revisdo da bibliografia existente em 2006 [29].

Foram valorizadas 12 incumbéncias, das quais destacamos as seguintes:

- Incumbéncia 2- dispor de toda a informacao relevante na histéria clinica
e eventual existéncia de vontades antecipadas do doente que possam
condicionar o tratamento;

- Incumbéncia 3- acompanhamento mediante consultas programadas e
imprevistas no domicilio, tendo em vista o estado geral do doente, a
evolucdo da doenca e o grau de controlo sintomatico;

- Incumbéncia 5- avaliagcdo adequada e pormenorizada de cada sintoma e
sinal do doente, que inclua a sua possivel causa, a descricdo e a
intensidade através de escalas validadas;

- Incumbéncia 7- disponibilizacdo de uma linha telefénica de contacto com
o centro de saude e destinada ao doente e seus familiares em situacfes de
descontrolo de sintomas ou apoio psico-emocional,

- Incumbéncia 8- garantia de consultadoria e apoio por parte do médico de
familia e de profissionais com formacéo avancada em cuidados paliativos,
caso as situacoes o justifiquem;

- Incumbéncia 9- identificacdo do profissional hospitalar responsavel pelo
seguimento do doente, a fim de faciltar o contacto, em caso de
necessidade;

- Incumbéncia 11- o profissional hospitalar devera disponibilizar um horéario
para contacto telefénico, assim como garantir a nota de alta a enviar por fax
ao interlocutor dos cuidados de salde primarios e garantir a dispensa de
farmacos e material necessario até existir uma alternativa;

- Incumbéncia 12- existéncia de informacé&o escrita no domicilio do doente

esclarecedora da medicacdo, doses de resgate em caso de descontrolo
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sintomatico e modo de contactar com os profissionais de referéncia ou
servico de urgéncia se justificavel;

A intervencao do médico de familia devera depender da complexidade da
situagdo. A articulagdo com especialistas em cuidados paliativos, tendo em
vista um eventual internamento, devera estar sempre em aberto.

A consultadoria ou referenciacdo do doente nunca devera supor a
separacdo definitiva, nem a renuncia da responsabilidade continuada do

caso [30].

2.2.4 Os doentes em Cuidados Paliativos e o apoio dos Médicos de

Familia

Os doentes em fim de vida exigem trés necessidades basicas [30]:

- Ser cuidados por profissionais que saibam reconhecer o seu sofrimento e
lidar com ele, seja fisico, emocional ou espiritual;

- Seja assegurada a sua autonomia e o respeito pela opcéo do local onde
desejam ser tratados;

- Saber que os familiares que Ihes prestam cuidados véo ser apoiados,
orientados e preparados para o0 que 0s espera.

Nos doentes com cancro, a continuidade dos cuidados pelo médico de
familia pode ser interrompida apos o diagnostico e ndo ser retomada na
fase terminal, precisamente quando os doentes necessitam de cuidados
domiciliarios.

Um inquérito realizado no Canada por McWhinney e colaboradores a 499
doentes com cancro, revelou que 43% dos inquiridos referiu que o médico
de familia estava envolvido no seu seguimento e apenas 31% tinha uma
consulta marcada [31]. Os doentes foram questionados sobre quem
contactariam, em caso de agravamento dos sintomas no domicilio, sendo
que 60% optou por responder que contactaria o médico de familia [31].

Os autores referem ser dificil para o médico de familia voltar a envolver-se,
apos um longo periodo de separacdo do doente [31]. Sucede que o doente

desenvolveu muitas vezes um vinculo emocional ao servigo de oncologia e
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pode ter perdido a confianca na capacidade do médico de familia para o
ajudar [32]. Ocorre com alguma frequéncia o envio de doentes terminais em
ambulancia para servicos de oncologia, os quais desde ha muito nao
contactam o médico de familia [31].

Um estudo qualitativo da autoria de Norman e colaboradores [32], que
envolveu doentes seguidos em cuidados paliativos, descreve trés padrdes
de cuidados, com envolvimento crescente dos meédicos de familia:
sequencial, paralelo e partilhado [32].

-Em cuidados sequenciais, os doentes receberam virtualmente todos os
cuidados de especialistas apds o diagndstico, logo a relagcdo com o médico
de familia tende a escassear [32].

-Em cuidados paralelos, os médicos de familia continuam a seguir 0s
doentes, mas apenas nos problemas néo relacionados com o cancro.
Cuidados paliativos e seguimento do cancro sdo vistos como papel
exclusivo dos outros especialistas [32].

-Em cuidados partilhados, os doentes vém os seus meédicos de familia
com papel activo na discussao das alternativas do tratamento,
referenciando a novos especialistas e avaliando e tratando os sintomas
relacionados com o cancro, assim como outros problemas médicos e
emocionais [32].

Por sua vez os doentes identificam alguns aspectos importantes na ligagao
ao médico de familia [32,33]:

- Estar acessivel, através de consultas imediatas e contacto telefonico;

- Prestar apoio aos doentes e familiares, com manifestacbes de afecto,
encorajamento e estimulo;

- Avaliar novos sintomas e referenciar se necessario, bem como prestar
cuidados médicos para problemas nao relacionados com o cancro;
Relativamente poucos doentes referiram um papel substancial do médico
de familia em disponibilizar informagéo sobre o cancro ou em lidar com
sintomas relacionados ou tratamentos [32].

Os patrticipantes consideram a acessibilidade telefénica muito importante,
como contributo para a diminuicdo da ansiedade e facilitagdo dos cuidados

atempados. Assinale-se que muitos médicos de familia asseguravam
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consultas com facilidade, mas as visitas domicilidrias eram raras e o0s

doentes estavam convictos que poucos meédicos as realizavam [32].

2.2.5 Os familiares e o apoio dos Médicos de Familia em Cuidados

Paliativos

Varios estudos evidenciam como pode ser gerador de stresse cuidar de
doentes terminais em casa [20]. Num estudo qualitativo de Grande e
colaboradores, realizado no Reino Unido, os familiares de doentes falecidos
referiram a acessibilidade aos médicos de familia e enfermeiros como o
aspecto mais importante do apoio estabelecido [34]. Varios comentéarios
registados no estudo, referiam-se a disponibilidade fora do habitual dos
médicos e enfermeiros, através da cedéncia do contacto pessoal e se
necessario, para além do horario de trabalho.

Outros aspectos mencionados favoravelmente foram a mobilizacdo de
outros recursos e a provisao de equipamentos. A atitude e a disponibilidade
do médico de familia para comunicar com o doente foram muito
valorizadas. Por outro lado, o suporte ao cuidador, a informacdo e o
controlo sintomatico foram mencionados menos vezes [34].

Um aspecto que se destacou, foi a importancia crucial do acesso a servicos
de suporte para repouso de familiares [34]. Em resumo, o principal foco de
atencao dos cuidadores foi o suporte basico que Ihes permitiu manter os
cuidados no domicilio [34].

Outros estudos referem-se a existéncia de sofrimento ndo aliviado em casa
[20]. Numa revisao sistematica de Mitchel, os relatos de familiares em luto
sugerem que os cuidados paliativos sao prestados menos bem na
comunidade do que noutros locais, isto devido ao grau de sofrimento néo
aliviado [33].

Um outro estudo qualitativo de Sykes e colaboradores a 106 familiares em

luto, revelou que a maioria dos entrevistados citou um controlo inadequado
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de sintomas [35]. Os familiares criticaram também alguns aspectos da
comunicacdo e organizacdo dos cuidados, nomeadamente a inexisténcia

de apoio nao solicitado [35].

2.2.6 Os Médicos de Familia e os Cuidados Paliativos

Os médicos de familia encaram estes cuidados como dificeis, mas
gratificantes. Quando foram abordados assuntos como o diagndstico,
qualidade dos cuidados ou dindmicas familiares existentes, emergiram
emocdes como raiva, culpa e recompensa [25].

Num estudo qualitativo a envolver médicos de familia no Reino Unido
surgiram 0s seguintes consensos [26]:

- Os cuidados aos doentes em fim de vida sdo importantes,
recompensadores e satisfatorios;

- Os médicos de familia véem-se a si préprios como parte de uma equipa
de cuidadores, frequentemente como coordenadores;

- Referem boas relagbes de trabalho com os enfermeiros, mas menos
satisfatérias com os hospitais e servicos sociais;

- Quer os doentes, quer os familiares sédo alvo de cuidados;

- Valorizam a honestidade na comunicacdo com os doentes em fim de vida
e familiares, de forma adequada a cada situacao;

Os médicos de familia realgcam as dificuldades logisticas e econémicas da
realizacdo de visitas domiciliarias frequentes e a disponibilidade para
acorrer a emergéncias. Cerca de um quarto dos médicos (26,3%), sentiu-se
pessoalmente desgastado com a experiéncia, mas outros tantos (22,9%)
acharam-na enriquecedora [24]. Os médicos com mais anos de experiéncia
reforcaram a sua pontuacdo na autoconfianca e sentiram-se menos

desgastados em relagéo aos menos experientes [24].
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Existem diversos obstaculos que condicionam as atitudes dos médicos de
familia, muitas vezes de ordem intrinseca ao proprio médico e relacionadas
com aspectos comunicacionais ou organizativos.

Burge e colaboradores, verificaram num estudo qualitativo a médicos de
familia do Canad4, a importancia de ter [25]:

- Disponibilidade de tempo para o apoio aos doentes e familiares;

- Remuneracéo adequada pelos cuidados domiciliarios;

- Acesso em tempo Util a cuidados domiciliarios adequados para 0s
familiares;

- Possibilidade de admisséo hospitalar quando necessario;

- Disponibilidade de medicamentos e equipamentos;

- Suporte de equipas de saude interdisciplinares;

- Possibilidade de aconselhamento especializado em cuidados paliativos;

- Disponibilizacédo de normas de orientacao de consulta facil;

- Possibilidade de assegurar o controlo de sintomas no domicilio dos
doentes.

Os médicos referiram que os familiares podem sentir-se constrangidos a
manter os doentes em casa, por nao existirem respostas hospitalares
adequadas [25].

As opinides dos médicos de familia acerca da prestacdo de cuidados
paliativos, varia conforme a sua formagéo, o seu contexto de trabalho e a
fase de implementacao dos servicos de cuidados paliativos.

Um inquérito realizado na Catalunha por Porta e colaboradores, no inicio da
implementacéo dos cuidados paliativos, revelou que, apesar da excelente
motivacdo, os profissionais de cuidados de saude primarios manifestaram
frustracdo generalizada, a respeito da qualidade dos cuidados prestados
aos doentes com cancro em situacao terminal [36].

A disponibilidade dos servicos de cuidados paliativos condiciona
claramente o modo de actuacdo, bem como a experiéncia prévia e
expectativas de acesso [22].

A maioria dos médicos de familia no Reino Unido utiliza os servigos de

cuidados paliativos como um recurso [22]. Contudo, alguns dos médicos
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trabalham em conjunto e raramente transferem a responsabilidade total dos
cuidados ao doente [22].

Em determinadas patologias, o0 médico de familia é visto como uma figura
central na coordenacéo de cuidados paliativos a doentes com insuficiéncia
cardiaca [37], salientando-se a dificuldade em estabelecer o progndstico
[37,26]. Estes doentes sdo referenciados com relutdncia a equipas de
cuidados paliativos.

No Canada, em 1997 foi realizado um inquérito nacional a médicos de
familia, que revelou que 59,8% descreviam os cuidados paliativos como
uma parte da sua pratica [39]. No entanto, outro estudo demonstrou que
apenas 13% dos meédicos de familia estavam dispostos a aceitar novas
referenciacbes de doentes com cancro nas suas listas [40]. Os médicos,
pouco solicitavam os servigcos de suporte do hospital e da comunidade,
tendo como consequéncias adversas possiveis [39]:

- Os doentes em fim de vida, que optam por estar em casa, podem nao ter
médico para os acompanhar;

- Os servicos oncoldgicos podem ficar saturados com doentes, que
poderiam ser tratados pelos seus médicos de familia na fase paliativa;

- Os doentes e familiares podem incorrer em custos desnecessarios e
deslocacdes inconvenientes para o0s hospitais, quando os cuidados
domicilidrios seriam mais adequados.

A opinido dos médicos de familia diverge, quanto a responsabilidade pela
coordenacgéo dos cuidados [40,41].

Num inquérito realizado por Cantd e colaboradores, os médicos de familia
espanhois tinham pontos de vista diferentes quanto a responsabilidade da
prestacao de cuidados a doentes em fim de vida, tendo 40% considerado
gue deveria ser imputada aos CSP e 60% inclinou-se para a prestacao por
unidades de cuidados paliativos ou oncologistas [41].

Os médicos de familia referem também falta de capacidade e de tempo
para lidar com as questdes espirituais [20].

Existe uma reduzida concordancia entre os sintomas registados pelos

médicos de familia e os referidos pelos pacientes [42]. Os médicos de
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familia tendem a néo considerar alguns sintomas que sao percebidos como

dificeis de tratar ou que sdo menos comuns [33,42].

2.2.7 Relag&o com Equipas de Cuidados Paliativos

Um inquérito realizado a médicos de familia no Canada, por lan
McWhinney e Moira Stewart a respeito da articulagdo com uma equipa de
consultadoria em cuidados paliativos revelou que a maioria dos médicos
tinha experiéncia recente, no cuidar de doentes em fim de vida [25]. Grande
parte dos médicos tinha recorrido ao apoio da equipa de cuidados
paliativos, com resultados muito satisfatorios [24]. Na sua avaliacdo, a
maioria referiu que a equipa foi diligente e eficaz a responder e considerou
a interaccdo estabelecida, como uma experiéncia formativa [25]. Um
aspecto menos positivo referido prende-se com o envolvimento de alguns
profissionais da equipa ter de passar obrigatoriamente pelos médicos de
familia e enfermeiros. Os membros da equipa podem sentir que as suas
recomendacgdes ndo estdo a ser consideradas, em prejuizo do doente. Por
outro lado, a maior assertividade dos elementos ndo afectos & medicina e
enfermagem poderd conduzir ao constrangimento dos médicos e
enfermeiros [24].

A transicéo para os cuidados paliativos ndo é simples para os doentes e
familiares, pois existem resisténcias, por associarem cuidados paliativos a
cuidados terminais [24].

Globalmente, a satisfacdo dos médicos de familia com os servigos de
cuidados paliativos € elevada [43,44,45]. Os servicos de cuidados
paliativos (equipas, unidades e centros de dia) sdo considerados muito
Uteis e benéficos. Os médicos de familia salientam a importancia da accao
e recursos das equipas de cuidados paliativos, para prestar apoio fisico e
espiritual aos doentes [46]. Com 0 apoio de especialistas em cuidados
paliativos e de unidades de internamento, os médicos de familia
demonstraram prestar cuidados sélidos e efectivos [33].

Quando uma equipa de cuidados paliativos domiciliarios inicia a sua

actividade, os seus elementos destacam como principais expectativas [46]:
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- Melhoria do controlo sintomatico por parte dos doentes;

- Sensacao de seguranga;

- Maior acessibilidade a especialistas de cuidados paliativos;

- Aprendizagem no controlo de sintomas;

- Satisfagcéo elevada com a cooperagéo;

- Satisfacdo dos doentes [33];

Os aspectos negativos referem-se a comunicacdo escassa com a equipa
de cuidados paliativos domiciliarios [46,47], dificuldade no acesso aos
servicos e a cobertura inadequada do atendimento fora do horario normal
[47].

A possibilidade dos servicos de cuidados paliativos, em apoiar os médicos
de familia a cuidar dos doentes € bem-vinda, se bem que alguns dos
médicos receiem perder o controlo da situagcdo. Os médicos de familia
gostariam de solicitar a intervencdo das equipas de especialistas em
cuidados paliativos, mediante as necessidades, mas sem perder a sua
capacidade de intervencao junto do doente [25].

A transferéncia total dos cuidados dos doentes em fim de vida para equipas
especializadas, que ndo incluam o médico de familia, quebra a
continuidade da relacdo entre 0 médico, o enfermeiro e o doente [24]. Se
estas relacbes se tinham tornado importantes para o doente e familia, a
guebra pode ndo ser compensada pela melhoria dos cuidados 46. Por outro
lado, a exclusdo do médico de familia e enfermeiro destes cuidados,
poderd eventualmente afectar a auto-confianca e outras capacidades
adquiridas pelo doente e familiares [48].

De assinalar ainda que a transferéncia de cuidados requer a expanséo de
equipas especializadas de cuidados paliativos, o que ndo s6 se tornaria
muito oneroso, como nado responderia a pequenas comunidades dispersas

e afastadas.
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3. A FAMILIA FACE A DOENCA DE MAU PROGNOSTICO NA CRIANCA

3.1 A Familia

A vida em familia € uma das primeiras experiéncias significativas do
individuo e tem um papel determinante no seu desenvolvimento, na sua
afectividade e no seu crescimento fisico, psicologico e social.

A abordagem da situacdo de uma crian¢ga com doenca grave e de mau
prognodstico deve ser efectuada numa perspectiva sistémica, de forma a
alargar a dimensao aparentemente individual do problema e possibilitar
uma intervencdo mais adequada sobre todo o sistema familiar. Assim, nos
cuidados holisticos a criangca com doenca grave e de mau prognostico nao
podemos deixar de abordar a familia, conhecer os seus problemas,
preocupacdes e receios, de modo a ajudarmos a que ela prépria se torne o
suporte fundamental para a adaptacao da crianca a doenca.

A familia € seguramente influenciada pela situacdo de doenca grave na
crianga, visto tratar-se de um sistema constituido por elementos
interdependentes. Ha que valorizar as queixas decorrentes e inespecificas
dos cuidadores da crianca com doenca de mau progndstico, sobretudo
guando na tentativa de chegar ao diagnostico se solicitam exames
desnecessarios e sucessivamente normais, assim como medicalizacbes
desproporcionadas.

O recurso aos critérios para avaliacdo familiar de Janet Christie-Seely
podera ser pertinente [49]. Trata-se de um conjunto de critérios utilizado
para a suspei¢cao de disfuncionalidade familiar. A sua presenga n&o prova a
existéncia de disfuncionalidade, mas apenas que a familia devera ser alvo
de uma avaliacdo mais rigorosa, recorrendo a instrumentos de avaliacao
familiar. Sao os seguintes os doze critérios em referéncia:

1- Sintomas inespecificos;

2
3
4
5

Sobreutilizacdo dos servicos de saude;

Muitos elementos da familia na consulta;

Doenca cronica;

Isolamento;
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6- Problemas emocionais graves;

7- “Imitagao da doencga”;

8- Problemas do casal,

9- Doengas nas fases de transigéo do ciclo de vida;
10- Morte, divércio;

11- Doencas relacionadas com estilos de vida;

12- Resisténcia ao tratamento.

3.1.1 Conceitos

O conceito de familia tem evoluido ao longo dos tempos e varia
consoante o contexto cultural em que esta inserida. No entanto, a alianca
e afiliacdo sdo dois critérios sempre presentes.

Para Michelle citada por Aires, a familia & considerada a instituicdo mais
antiga que se conhece, porque tem a sua origem, fundamento e expressao
na natureza humana [50].

O conceito de” familia”, que existe em todas as sociedades humanas
conhecidas, nado é facil de definir. Varia de autor para autor e tem evoluido
ao longo dos tempos, ndo s6 no seu papel enquanto sistema, como nas
funcdes de cada elemento que a compde.

O conceito tradicional de familia apresentava-se como uma imagem de
grupo instrumental, mobilizado para a sobrevivéncia de um grupo mais
numeroso e fortemente orientado pela l6égica da transmisséo de” heranga” ,
garantindo assim a sua continuidade. Actualmente a familia rege-se pela
valorizacdo da vida emocional e afectiva. Mas, historicamente, a familia
dispde de um modo de funcionamento impar - 0 amor - algo que nao se
adquire nas prateleiras de qualquer supermercado ou centro comercial,
mas sup0be, idealmente a gratuitidade e a incondicionalidade [51]. Mesmo
com as imensas transformacdes que a familia tem sofrido, permanece a

preocupacado com os filhos, que hoje sédo criados com muito mais desvelo,
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amor, carinho e preocupacdes com o0 seu bem-estar e crescimento
harmonioso [51].

A familia é um sistema social primario dentro do qual o individuo se
desenvolve, é cuidado e torna-se apto para o convivio social e € onde o
crescimento fisico e social € promovido” [51]. O homem é um ser relacional,
isto é, vive de relacdes e sédo estas que o fazem crescer, desenvolvendo as
suas capacidades, a sua personalidade e maturacao.

Ackerman, citado por Franco e Martins, considera que a familia, sendo
uma unidade basica de crescimento e experiéncia, desempenho ou falha, é
também a unidade bésica de saude e doenca [52]. Ao ser considerada “o
pilar” de uma sociedade, a familia € o grupo para quem todos os esforgos
devem ser dirigidos no sentido de constituir uma sociedade mais estavel e
saudavel. Smilkstein citado por Manley, define familia como” uma unidade
basica da sociedade, cujos membros estdo motivados a cuidarem uns dos
outros” [53].

A familia é -caracterizada por um invisivel conjunto de exigéncias
funcionais, que organiza o modo de interaccdo dos seus membros,
considerando-a um sistema que opera através de padrdes transaccionais.
Deste modo, cada pessoa pertence a diferentes subsistemas com
diferentes niveis de poder, onde os comportamentos de um elemento
influenciam todos os outros e vice-versa [54,55].

Sampaio e Gameiro definem familia como um sistema, ou seja, um
conjunto de elementos interligados por uma rede de relagbes em
permanente confronto com o exterior e que mantém o seu equilibrio
mediante um processo de desenvolvimento percorrido através de
diversificados estddios de evolucdo [56], onde qualquer alteracdo no
sistema pode ser sentida e afectar todo o grupo. Whaley e Wong
acrescentam que “a énfase é dada sobre a interaccdo entre os membros,
de tal modo que uma alteracdo num membro da familia cria uma mudanca
nos outros membros, o que por sua vez, resulta numa nova modificacdo no
membro original” [57]. A familia € assim uma unidade dinamica em

constante mutacgéo.
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Para Barros a vida da crianca estad integrada numa familia e numa
comunidade que influenciam significativamente as possibilidades de
adaptacao a doenca. Deste modo, a rede de apoio social, ndo s6 a nivel
instrumental e cognitivo, como também emocional, é considerada um
elemento chave na capacidade da familia se adaptar aos acréscimos de
exigéncias e prestar o acompanhamento necessario a crianca [58]. A
mesma autora refere ainda que, por outro lado, a crianca esta inserida
numa escola e numa comunidade de pares, que ao longo do
desenvolvimento desempenham um papel decisivo na sua integracao,
sociabilizacdo e adaptacdo a sua doenca [58].

Em suma, a familia € um sistema aberto, dindmico e social, internamente
organizado em funcdo do papel e hierarquia de cada um dos seus
elementos, 0s quais se juntam para constituir varios subsistemas dentro do
sistema familiar. Por sua vez, o sistema familia integra um supra sistema, a
sociedade.

Para Thompson citado por Vara, familia € “ o grupo mais significativo das
pessoas, que antes de todos apoia as criangas na sua vida, como acontece
com o0s pais, 0s pais adoptivos, os tutores, 0s irmaos ou outros”[54]. Nesta
perspectiva, as criancas sdo uma parte importante da unidade familiar,
onde normalmente se sentem seguras. A familia constitui assim, de acordo
com Cordeiro, citado por Vara, 0 mais importante grupo social de qualquer
pessoa, assim como o0 seu quadro de referéncia, fundado através das
relacbes e identificacbes que a crianca criou durante 0 seu
desenvolvimento [54].

A familia “é o espaco onde nasce, cresce e se desenvolve a vida e,
enquanto tal, € a célula fundamental da sociedade’[59]. Para Marinheiro, a
familia € a primeira e decisiva instituicdo de sociabilizacdo da crianca,
através da transmissao de informacdo, de difusdo de valores e de
expressao de comportamentos [60].

Segundo Miller, citado por Relvas, a familia € um sistema aberto a
interaccdes externas, pelas quais é condicionada e as quais também
condiciona [61]. Para o0 mesmo autor a personalidade desenvolve-se em

paridade com os vinculos emocionais, que nunca se separam dela, ja que
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desde a primeira infancia as criancas necessitam de interagir com 0s

outros elementos da familia [61].

3.1.2 Funcdes da Familia

E na atribuicdo de funcdes que s6 a familia pode desempenhar, que
reside a importancia e a forgca que esta representa perante a sociedade
actual e, por consequéncia, € no bom desempenho dessas fungcbes que se
estabelece a base de melhor ou pior nivel de satude do sistema familiar ou
de apoio na doenca grave da crianca.

A familia é considerada como o sistema social primario, onde a crianca se
desenvolve e onde vai adquirir habitos de saude, integrar conceitos e
representacées sociais e ainda desenvolver um sistema de valores,
crencas e atitudes perante a doenca e a saude, que Serdo expressos
através dos seus comportamentos, uma vez confrontadas com estes
acontecimentos de vida.

Os individuos que constituem as populacdes sdo parte integrante de
familias pelo que, quando a doenca afecta um membro da familia, os
outros também acabam por ser atingidos [62].

A habilidade da familia para funcionar de um modo eficaz, baseia-se na
relacdo que estabelece com a sua prépria estrutura. Por outro lado, como
estrutura, a familia imp0e papéis e funcdo a cada um dos seus membros,
exigindo deles uma interaccdo permanente com 0 meio exterior, que
condicionar4d a sua capacidade para o desempenho desses mesmos
papéis [63].

A familia tem func¢des internas, tais como assegurar a protec¢ao dos seus
membros e facilitar o seu desenvolvimento e autonomia, e funcdes
externas, facilitando a adaptacdo dos seus membros a uma cultura. Tal
implica que, quando sucede uma mudanca na situagao familiar, a mesma
produz efeito sobre todos os membros. A familia deixa entdo de ser vista
como um somatorio dos seus elementos, passando a ser encarada como

um todo [55,57]
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Minuchin refere que a familia deve responder as mudancas externas e
internas, de forma a atender as novas circunstancias, funcionando sempre
como uma referéncia para os seus elementos [64].

Duval e Miller, citados por Stanhope e Lancaster, destacam como
principais funcdes da familia:

- Gerar afecto;

- Proporcionar seguranca e aceitacao pessoal;

- Proporcionar satisfacdo e sentimento de utilidade;

- Assegurar continuidade das relagoes;

- Proporcionar estabilidade e sociabilizacéo;

- Impor autoridade e sentimento do que € correcto [65].

Stanhope e Lancaster acrescentam ainda outra funcédo relativa a sadde, ao
referirem que “a familia protege a salde dos seus membros, apoiando e
respondendo as necessidades basicas em situagdes de doenca”, a familia
como uma unidade desenvolve um sistema de valores, crencas e atitudes
face a saude e doenca, que sdo expressas e demonstradas através dos
comportamentos de saude/doenca dos seus membros (estado de saude
da familia) ” [65]

Tal como noutras areas do desenvolvimento infantil, reconhece-se que o
comportamento e crescimento dos filhos €, de certo modo, influenciado e
determinado de forma indirecta e global. Barros refere que, se a convicgao
de que os pais tém uma influéncia importante no desenvolvimento das
crencas e comportamentos saudaveis dos filhos parece ser consensual, o
modo como essa influéncia se processa esta ainda por explorar [58].

Os comportamentos saudaveis ndo provém de uma transmissao direta de
crencas especificas, mas sdo a expressado da competéncia social. Deste
modo, podemos dizer que, quer as atitudes educativas, quer as
significacdes parentais que as estruturam, fazem parte de um processo
mais global e multideterminado de desenvolvimento de outras significacdes
sobre saude e doenca [58].

De acordo com Serra, a familia tem como principal funcdo a proteccdo,
tendo capacidade para dar apoio emocional com vista a resolucdo de

conflitos e problemas, podendo constituir uma barreira defensiva contra
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agressoes externas. A familia ajuda a manter a saude fisica e mental do
individuo, por constituir o maior recurso natural para lidar com situacdes
geradoras de stresse, associado a vida na comunidade [66].

Beauger, citada por Ayres, considera que para o desempenho destas
funcbes cada membro da familia deve representar determinados papéis e
assumir as responsabilidades a eles inerentes [50]. Contudo, a execucao
das actividades referentes a esse desempenho, € influenciada por diversos
factores que imprimem um caracter dinamico ao ciclo de vida familiar,
como sejam o0 casamento, expansdo, dispersdo ou independéncia,
reforma, doenca e morte.

No seio da familia, cada elemento tem um determinado papel a
desempenhar.

Stanhope e Lancaster referem que os individuos dentro da familia
distribuem papéis e tém também expectativas, acerca da forma de
desempenho desses papéis [65]. De acordo com as mesmas autoras, 0
mesmo elemento pode desempenhar mais do que uma fun¢édo, ocupando
véarias posicdes na familia (ex. mae, esposa, dona de casa e profissional).
Deste modo, ao compreendermos as fungbes que cada um desenvolve
dentro da sua familia e as expectativas de uns em relagdo aos outros, e ao
identificarmos as possiveis fontes de stress e 0 que as mesmas significam
para o sistema familiar, assim como o0 modo como cada um se vai adaptar,
poderemos entdo informar que estamos na direccao certa para avaliar a
familia e 0 seu comportamento [65].

Conjuntamente com as funcbes anteriormente descritas para a familia,
de destacar a proteccdo da saude dos seus membros. Assim, Beauger,
citada por Ayres, refere-se a familia como sendo um organismo de
cuidados pessoais, onde a saude é modelada e os cuidados séo planeados
e administrados pelos préprios elementos, a qual tem a obrigacao de vigiar
e zelar pelo seu desenvolvimento e bem-estar [50]. Esta definicéo,
aproxima-se com vantagem da preocupacdo que nos domina, ao
considerar a familia como uma unidade basica responsavel pela saude dos
seres que a compdem. A doenca de uma crianca pode colocar a familia

perante uma das situacdes mais dificeis a enfrentar. Todos os membros da
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familia podem ser afectados, ja que as rotinas se alteram, as
responsabilidades do agregado familiar mudam e passa a existir maior
preocupacao e inquietacao [67].

Pelo que foi referido, podera entédo afirmar-se que a crianca doente é parte
de uma familia, pelo que ndo pode ser vista como isolada dela, nem a
familia de cada crianca pode ser ignorada.

De acordo com Bonet, entre os membros de uma familia existe uma
interdependéncia que a faz funcionar como uma unidade, de forma que as
necessidades ou problemas de saude de um dos membros afectam nao sé
0 préprio, mas também a familia como um todo [68]. Deste modo, a
prestacdo de cuidados ndo deve limitar-se a crianca doente, na medida em
gue a doencga é um processo que afecta toda a unidade familiar.

Cada familia possui caracteristicas especiais, que lhe imprimem a sua
prépria identidade. Ao desempenhar as funcdes de agente de saude fisica,
mental e espiritual dos elementos que a compdem, a familia constitui a
matriz de desenvolvimento da personalidade, da qual emergem modos
especificos de funcionamento, como reacg¢des funcionais, crencas, valores,
habitos e ideias.

As atitudes, crencas, valores e significacdes da crianca e do adolescente
dependem geralmente dos adultos (pais, familiares, educadores) e do
modo como estes estruturam o0 seu ambiente e as suas vivéncias.” O
reconhecimento de uma perspectiva transaccional, em que adultos e
criancas se determinam mutuamente e a valorizacdo do papel dos adultos
na estruturacao e organizacdo do meio infantil, implicam que estes sejam o
alvo primordial da intervencéo” [58]

Em suma, a familia poder4 ser considerada, segundo Pinto citada por
Ayres, a mais pequena democracia no coracdo da sociedade, que se
desenvolve comunicando, cooperando e assumindo o auto-controlo como
grupo, segundo normas e procedimentos aceites por todos os membros, 0
gue esta directamente relacionado com a estrutura familiar [50].

Deste modo, a familia garante o apoio e a resposta as necessidades

basicas durante o periodo de doenca e hospitalizacéo da crianca.
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3.1.3 Ciclo de Vida da Familia

O homem é um ser social que vive inserido numa sociedade e numa
familia, exposto com regularidade as agress6es do meio (como o stresse)
e de modo mais esporéadico a situacdes de crise. Ao longo do seu percurso
de vida, desenvolve mecanismos para ultrapassar as adversidades que se
Ihe vdo deparando [69]. Sendo a familia um sistema dindmico, onde existe
uma interdependéncia entre cada um dos seus membros, aquilo que afecta
um deles, reflecte-se necessariamente nos restantes, ou seja, atinge o0s
restantes membros do nucleo familiar.

O ciclo de vida da familia contempla varios estadios, onde existem tarefas
préprias que devem ser cumpridas, com o objectivo da unidade familiar se
desenvolver com sucesso.

Ao longo do desenvolvimento da familia, novos papéis podem ter de ser
aprendidos, novas obrigacbes e novas técnicas e padroes de
relacionamento podem ser adoptados, em consequéncia da denominada
“crise do desenvolvimento” [62]. E frequente assistirmos a uma invers&o
de papéis, ou ao desempenho de novas tarefas para alguns dos elementos
de algumas familias, mediante a necessidade de hospitalizacdo de um dos
seus elementos e/ou perante o diagnostico de una doenca grave na
crianga.

O ciclo de vida familiar passa por varias fases, que podem ou nado ser
coincidentes com o ciclo de vida individual, e esta relacionado com as
necessidades e fun¢des desempenhadas pelo individuo no seio familiar.

As crises familiares podem ser de “desenvolvimento “ ou “situacionais”.
As primeiras sdo as consideradas previsiveis, implicam as dificuldades da
familia em fase de transicdo e em que os seus membros devem aprender
novas formas de encarar a situacdo, tal como sucede com o nascimento de
um filho. As segundas ocorrem devido a acontecimentos inesperados, tal
como a perda de emprego, uma doenca grave ou a morte de um elemento
da familia [62,70]. Brown refere que quando “um stresse situacional actual
corta uma transicdo normativa da vida, como a morte de um jovem adulto,

a capacidade da familia em suportar o desafio actual fica prejudicada” [71].
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A contrastar com os sofrimentos inerentes ao proprio processo de
desenvolvimento da familia, aparecem o0s sofrimentos acidentais
causados por algo inesperado. A doenca de mau progndstico na crianca
representa uma potencial crise para o sistema familiar. Os pais,
subitamente, surpreendidos com o diagndstico previsivelmente fatal, sédo
confrontados, ndo apenas com o pensamento da morte, mas também com
o choque da realidade cruel e brutal da perda, separacéao e abandono.
Quando a familia ndo € capaz de se adaptar a estes acontecimentos, surge
a crise familiar e o sistema fica desorganizado [65]. E importante reter que
a capacidade da familia em se ajustar a situacdo de uma crianca com
necessidades especiais, depende da disponibilidade de uma rede de apoio,
dos seus mecanismos de adaptacdo, dos recursos disponiveis e da
percepcéo do tipo e da gravidade da doenca [55,57]. Mas o sofrimento da
familia pode ainda ser devido, ndo s6é a gravidade da doenca, como
também a ansiedade relativa ao envolvimento na prestacédo de cuidados e
na capacidade de lidar com as emogdes.

Shefard e Mhaon afirmam que qualquer crise, seja de “desenvolvimento”
ou “situacional”’, vai modificar a familia de algum modo [70]. Assim, O
internamento e o0 impacto da doenca grave na crianca afectara
indiscutivelmente toda a unidade familiar e constituira um acontecimento de
vida impulsionador de situacdes de crise e de elevados niveis de stresse
para a familia.

Cada elemento deve modificar as suas atitudes, adaptar-se e ajustar-se,
para que a familia se reorganize e reencontre o equilibrio. Os efeitos da
morte de uma crianga sobre o relacionamento dos pais pode ser profundo,
com separacado ou divorcio em algumas situacdes [71].

Segundo Manley, a capacidade que o membro saudavel tem para lidar com
a doenca do seu familiar irA repercutir-se, ndo sé na saude e
funcionamento da familia, como também na adaptacao fisica e psicologica
do doente face a sua situacdo. Qualquer doenca ou internamento
hospitalar causa stress na familia, perturbando o seu equilibrio e as

funcdes e rotinas dos seus elementos [53].
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Gomes, Soares e Veiga referem que a capacidade para ultrapassar uma
crise, depende da flexibilidade que a familia tem para se reorganizar em
termos da distribuicdo interna de papéis e da capacidade para utilizar
recursos externos [72].

As repercussdes de uma doenca na familia podem ser diferentes, em
funcdo do ciclo de vida em que esta se encontra. E importante conhecer a
fase do ciclo de vida familiar e estadio de desenvolvimento individual de
todos os membros da familia, dado que o diagnostico de uma doenca
potencialmente fatal na crianca afecta os objectivos de crescimento dos
seus elementos. A adaptacdo a doenca da crianca pode também depender
da capacidade do seu estadio de desenvolvimento e do seu papel na
familia.

O impacto de uma doenca de mau prognostico tem influéncia directa no
ambito financeiro, relacional, social, psicologico e espiritual. Segundo Vara
‘o amor dos pais é sempre narcisista na sua motivacado profunda, os pais
sonham a crianca ideal que queriam ter, mas que ndo € possivel; o
projecto que determinam ¢é parcialmente condicionado pelas suas
fantasias, pelos seus sonhos e pelas suas ambi¢cdes em ter uma crianca
gue néo as decepcione” [54].

Rolland, citado por Nunes, refere que “o significado da doenga para a
familia, a comunicacdo familiar orientada para a doenca, a resolucao de
problemas, a substituicAo de papéis, o envolvimento afectivo, o apoio
social e a utilizacéo e disponibilidade de recursos da comunidade”[69], s&0
alguns dos factores a ter em conta na resolucdo de uma crise familiar
provocada por uma doenca.

A familia passa por diferentes estadios no seu ciclo de vida, ao longo dos
guais existem expectativas diferentes. Uma doenca grave pode
eventualmente ser mais facilmente aceite numa fase final do ciclo de vida
(idoso) do que no inicio (crianga). Por outro lado, uma doenca grave aguda
pode ndo permitir que a familia tenha tempo para se preparar, enquanto a
doenca cronica pode provocar maior desgaste fisico e emocional na
familia. Deste modo, quanto mais tarde no ciclo de vida, menor sera o

stresse associado a morte e a doenca grave. Assim, um membro idoso
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da familia é visto como uma pessoa que completou a sua vida e a quem
restam poucos recursos e responsabilidades.

A morte numa idade mais avancada é considerada como um processo
natural, ao passo que a morte ou doenca grave numa outra fase do ciclo de
vida € encarada “como algo que encerra uma vida incompleta; ela nao
segue o curso de vida normativo; o momento € errado; esta fora de
sincronia” [71].

Um modelo de orientacdo sistémico, que considera a experiéncia da perda
antecipada dentro de um referencial evolutivo, esclarece como “o sentido
da perda evolui ao longo do tempo, com as exigéncias do ciclo de vida”,
refere Rolland, citado por Diogo [2]. O mesmo autor continua a referir que a
perda antecipada varia de acordo com as experiéncias “transgeracionais”
dos elementos da familia com perdas reais e ameacadoras. A vivéncia da
perda ameacada numa familia, varia com o tipo de doenca, suas
exigéncias psico-sociais ao longo do tempo e com o grau de incerteza do
prognastico [2].

Barros refere que a adaptacdo a doenca € um processo continuo e
dindmico, que afecta toda a vivéncia da crianca e da familia ao longo da
sua evolucao.

Periodicamente surgem novos desafios, novas frustracbes e sdao
experimentadas fases de maior equilibrio e aceitacdo e outras de grande

ansiedade, revolta e depressao [58].

3.1.4 A Familia como um Sistema de Suporte

Tal como uma crianga que aprende a dar 0S seus primeiros passos com o
auxilio dos pais, € também no seio da familia que o individuo ira adquirir as
bases, para mais tarde poder escolher o seu caminho. O Homem, desde a
sua génese é um ser social, sendo 0 seu primeiro e mais elementar grupo a

familia. E na realidade neste contexto, que se inicia todo o seu processo de
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aprendizagem afectiva, social e comportamental, segundo refere S4, citada
por Cunha e Leal [62]. Efectivamente, cada crianca cresce e desenvolve a sua
personalidade a nivel cognitivo, afectivo e relacional na familia e, através
dela, aprende comportamentos, adquire valores e desenvolve habitos,
aptiddes e sentimentos, que serdo o suporte para como adulto assumir um
papel activo e aceite pela sociedade.

Os familiares cuidadores tém um papel privilegiado no desenvolvimento das
crencas e das atitudes acerca da salde e da doenca. Sdo também
protectores e/ou moderadores importantes da saude da crianga, "tanto pelas
suas atitudes concretas, como pelas significacdes que expressam de
diferentes formas e em diferentes contextos, € reconhecido o papel central
dos pais, tanto na prevenc¢ao, como no tratamento da doenca" [58].

De facto, sendo a familia considerada a unidade basica indispensavel ao
desenvolvimento da personalidade humana, da sociabilidade, do amor e da
partilha, qualquer que seja a sua forma ou organizacéo, ela € reconhecida
como uma célula fundamental da sociedade [59,72]

Ao trabalhar em equipa com a familia, podemos ter uma historia detalhada da
crianca, conhecer eventualmente os seus medos e preocupacdes acerca da
doenca, dor, sintomas e ainda acerca da morte. Os objectivos dos cuidados
devem ser determinados pela equipa profissional de saude/crianca/familia,
reconhecendo a crianca e a sua familia como parceiros dos cuidados e
gerando-se entre eles uma verdadeira alianca terapéutica. Deste modo,
tracar um plano de cuidados individual com a crianca e a sua familia é a
"pedra angular" do controlo da dor e outros sintomas.

Lozano [et al] referem que o conhecimento, que ndés como equipa terapéutica
temos da crianca e das suas necessidades, dos familiares cuidadores e das
suas possibilidades, assim como dos recursos disponiveis nha comunidade,
sao trunfos que podemos utilizar para melhor delinear o plano terapéutico a
seguir [73]. A familia deve participar sempre que possivel nas decisdes a
tomar e todas as alteracOes terapéuticas e de cuidados a prestar devem ser
explicadas com clareza aos pais. E importante que os familiares cuidadores
se apercebam das suas atitudes e do modo como estas influenciam a

crianca. Barros refere que "os pais merecem ser ajudados a compreender a

32 | Mestrado 2014-2015
Universidade de Coimbra



0 Médico de Familia e os Cuidados Paliativos na Crianca

importancia do seu papel, como suportes emocionais, mas também como
estruturadores do meio e criadores de experiéncias de distraccdo e controlo
activo de dor" [58].

Newbury afirma que as familias ndo s&o simples convidados, mas parte
essencial de qualquer equipa de cuidados [74]. Os pais tém uma fungéo
primordial na adesdo da crianca as prescricdes e recomendacfes médicas,
principalmente nas situacbes de doenca prolongada, onde sao previstos
tratamentos e regimes complexos e dolorosos. Apesar da crianca dever ser
considerada parceira activa no diagndstico e tratamento, ndo nos podemos
esquecer que até ao fim da adolescéncia sdo os pais que tém a
responsabilidade principal pelo tratamento da crianca. Perante a prescricao
de tratamentos e recomendacdes de atitudes educativas os pais séo,
segundo Barros, "resolvedores de problemas”, aqueles que tém a
responsabilidade de decidir cumprir, ignorar ou adaptar os conselhos da
equipa de saude [58]. Levy e Howard, citados pela mesma autora, realgcam
areas em que 0sS pais sao especialmente vocacionados para se
responsabilizarem pela adesao aos tratamentos:

"1. Area experiencial. S&0 os pais que tém mais oportunidades para
observar a experiéncia dos filhos em varios contextos e descriminar as suas
reaccgoes;

2. Area integrativa. S80 os pais que tém mais possibilidades de ajudar a
crianca a dar um sentido a sua doenga no contexto das suas vivéncias
globais, para que ela aprenda a ver-se como uma crianga como as outras
mas, simultaneamente, saber aceitar os limites impostos pela doenca ou
incapacidade;

3. Area de iniciativa. Cabe aos pais a iniciativa de reconhecer que existe um
problema, levar a criangca ao médico, acompanha-la aos tratamentos, fazé-la
cumprir as dietas ou programas de exercicio, estruturar as suas diversas
actividades e tempos livres, etc.” [58]

A familia tem a obrigagdo de conhecer o valor individual de cada um dos
seus membros, de modo a proporcionar-lhes um desenvolvimento
harmonioso no ambito espiritual e de lhes assegurar o maximo bem-estar,

cujo equilibrio resulta da interaccdo com a sua estrutura de base. A familia é
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0 lugar onde o individuo é aceite tal como € e ndo pelo que representa
socialmente. Constatamos que, efectivamente, cada um de nds pertence a
um sem numero de outros grupos sociais mas, geralmente, é a nossa familia
gue nos acolhe, valoriza e aceita no nosso todo bio-psico-social. Assim, e
generalizando, o individuo na escola € visto onde as boas notas lhe sdo
exigidas, no seu local de trabalho tera de mostrar rentabilidade e com os
seus amigos espera-se que esteja sempre bem-disposto e animado. Na
realidade, € na nossa familia que somos aceites tal e qual como somos, sem
necessidade alguma de recorrermos a mascaras. E ali, na intimidade, que
podemos ser nds proprios, talvez porque saibamos que nos compreendem e
amam incondicionalmente. Pela nossa experiéncia, verificamos que tanto na
criangca como nos seus familiares, o diagndstico de uma doencga grave gera
uma série de sentimentos contraditérios. Desta forma, a maior parte das
criangas nao gosta de estar internada, tem saudades da sua casa. Por
outro lado, se ha familias que se sentem mais seguras por saberem que o
seu filho esta hospitalizado e, consequentemente, esta acompanhado por
profissionais habilitados para o efeito, outras hd que independentemente de
tudo o que se lhes disser, preferem ter a sua crianga em casa e cuidarem
eles préprios dela.

Para Almeida, Colaco e Sanchas cada familiar reagira de modo diferente
perante a hospitalizacdo de um elemento da sua familia [75]. Mas é também
preciso reconhecer que existem outros factores que contribuem para alterar o
ambiente da familia, nomeadamente se a crianca € filha Unica, gémea,
adoptada, 6rfa de pai e/ou mae, tem pai ausente, ocorréncia de divorcio, etc.
Parsons e Fox, citados por Cunha e Leal, reforcam esta ideia ao dizer que
"quando um membro da familia adoece, o equilibrio familiar rompe-se de
alguma forma. O grau de desequilibrio depende em parte do papel que a
pessoa desempenha na familia. A doenca da mée perturba mais o resto da
familia, do que a doenca do pai ou dos filhos, porque é a mae que garante o
apoio emocional de toda a familia” [62]

A adaptacdo da familia como unidade, bem como a de cada um dos seus

elementos, irA depender das experiéncias anteriores com doenca e morte, do
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significado particular que a crianca tem para cada elemento da familia, nivel
socio-econdmico e cultural e ainda com a personalidade de cada um [64].

A integridade do sistema familiar e o padrao das relacdes familiares possuem
um valor terapéutico, quando constituem um factor de proteccdo
relativamente aos processos de doenca dos seus membros, sendo essa uma
das principais fun¢des da familia dita normal. Pode-se entdo considerar, que
a familia quando existe e se mostra disponivel é o principal sistema de
suporte da crianca. Para Marques [et al] "a reac¢do da crianca a doenca é
influenciada pela sua maturidade emocional, desenvolvimento intelectual,
experiéncias prévias, ambiente que a rodeia e atitudes dos pais e irmaos face
a sua doenga” [76].

A separacdo dos pais e/ou das pessoas mais significativas durante a
hospitalizagdo nos primeiros anos de vida da crianga, é hoje considerada o
elemento mais determinante dos altos niveis de ansiedade da crianca. Barros
refere que a politica de permitir e incentivar a presenca do familiar cuidador
durante a hospitalizacdo, foi a medida que mais contribuiu para mudar o
panorama das sequelas psicoldgicas na crianga. De facto, é hoje reconhecido
o papel que os familiares cuidadores desempenham no modo como a crianga
lida com os problemas e tratamentos médicos. A mesma autora acrescenta

L n

ainda que a ansiedade dos pais esta "altamente correlacionada com a dos
filhos " [58] e é provocada, de um modo geral, pelos mesmos motivos que a
ansiedade da crianca: separacdao, falta de controlo, a obrigacdo de assumir
um papel passivo, falta de informacéo, culpa, sentir-se inutil, entre outros.

O adulto (cuidador principal) tem uma funcdo importante de controlo e apoio
nas situacbes de doenca cronica, em que a crianca tem de cumprir
tratamentos dolorosos ou restringir determinadas actividades. Esta funcao de
controlo e apoio ndo deve terminar repentinamente no inicio da adolescéncia,
mas gradualmente dar lugar a uma orientacdo que respeite a autonomia do
jovem [58].

Na opinido de Gongalves [et al.], o facto de se envolver a familia no cuidar,
podera contribuir para a reducdo do sentimento de crise vivido pelos
diferentes elementos que se relacionam por lacos afectivos e/ou de

parentesco e contribuir para melhorar a qualidade dos cuidados prestados. O
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sentimento de separacdo sera de certa forma atenuado com a presenca da
familia, facto que por si sé contribuirad para diminuir a ansiedade da crianca e
seus familiares [77].

A ansiedade dos pais pode ser transmitida a crianca através das suas
atitudes, o que pode ter uma influéncia directa nas sensacfes dolorosas. Por
este motivo, Barros refere que no controlo da dor infantil, os primeiros alvos
da nossa intervencgéo sdo os pais e os educadores [58].

Também Martins € da opinido que a familia, ao participar nos cuidados ao
seu doente sente-se incluida e util, o que contribui para diminuir a ansiedade
provocada pela situacéo clinica do seu familiar e pela separacao sentida [78].
Gibbon partilha desta ideia, referindo que, o envolvimento dos familiares,
guer no planeamento, quer nas proprias accdes de enfermagem, "permite-
Ihes sentir que estdo a fazer alguma coisa de positivo e reforca o papel de
grande valor que os parentes tém na recuperacao do doente [79].

Para Salt, maior envolvimento dos familiares, durante uma situacdo de
doenca/hospitalizacdo, ajuda a manter o lugar do doente na familia,
promovendo a continuidade da unidade familiar, a ligagdo com o ambiente
familiar e a sua rotina [80]. Contribui ainda para diminuir a eventual sensac¢éo
de corte entre o doente e a familia, dando-lhes espaco para exprimirem as
suas preocupacdes e para se apoiarem mutuamente. Nas situacdes de
doenca prolongada, com internamentos repetidos, onde ha um vaivém de
casa-hospital, hospital-casa, esta situagcdo assume uma particular
importancia. A este respeito, Barros afirma que é importante que se criem
condicBes para que a crianca e a familia mantenham um certo controlo sobre
as suas experiéncias quotidianas, sendo facilitada a autonomia nos cuidados
pessoais [58].

A participacdo de um familiar nos cuidados a crianca doente, geralmente a
mae, ndo s6 diminui a angustia de separacao sentida durante o internamento,
como também suscita no familiar cuidador um sentimento de eficacia que o
vai ajudar a lidar com a situacédo [67]. Cepéda e Maia referem que "o vinculo
pais/crianca € ndo s6 uma relacdo emocional/psicolégica mas também fisica.

7

O contacto fisico € de extrema importancia para ambas as partes,
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particularmente nos estadios finais, em que volta a ganhar toda a importancia
e intensidade que tinha nos primeiros meses de vida" [81].

Martocchio, citado por Martins, identifica duas funcbes diferentes, mas
simultaneas, dos familiares dos doentes internados: eles sao
simultaneamente parceiros e receptores do cuidar.

Como parceiros do cuidar, os familiares poderdo ter um papel activo na
prestacdo e na tomada de decisdes dos cuidados ao doente. No papel de
receptores de cuidados, requerem informagcdo e acompanhamento por
parte de profissionais, de modo a reunirem as melhores condigbes para
lidarem com a situacgao [78].

Para Gomes, Soares e Veiga, cuidar do familiar reveste-se de aspectos de
solidariedade. Assim, "o familiar cuidador é sensivel a experiéncia do doente
e € essa sensibilidade que provoca um envolvimento emocional e um
sentimento de empatia para com ele". Os lacos afectivos sao o factor que o
leva a assumir os cuidados. Acrescenta ainda que tal "como a relagdo entre o
homem e as coisas € um cuidar de coisas, também a relacédo entre 0 homem
e 0s outros € um tomar conta dos outros" [72].

Uma das maneiras de se mostrar afecto, € cuidar de alguém! "as relacdes
baseiam-se no olhar pelos outros, ndo apenas de forma emocional, mas
também de forma fisica”[7]. Os familiares conhecem a sua crianca,
compreendem-na, sabem quando quer atencdo ou que a deixem em paz.
S&o estas pequenas coisas, que ndo podem ser identificadas ou articuladas
pela crianca e pela sua familia, mas em que € notéria a existéncia de uma
compreensao mutua, ndo sendo necessaria qualquer explicacao.

No entanto, a hospitalizacdo/doenca leva a uma certa alteracdo da vida e
rotina dos familiares. H&4 necessidade de uma nova organizagdo para
conseguir conciliar o tempo para acompanhar a crianca com 0S
compromissos diarios, pois a vida tem de continuar e as tarefas habituais tém
de ser cumpridas, existindo ainda outras funcbes que terdo de ser
assumidas, devido a hospitalizacdo/doenca da crianca.

Os familiares cuidadores da crianga doente s&o confrontados com as suas
préprias duvidas e ansiedades e, simultaneamente, tém de continuar a

assegurar um papel profissional e o funcionamento quotidiano da familia,
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enquanto tentam ajudar a crianca a controlar os seus medos [59]. Tal
representa uma situacao de stresse para o familiar, que além de trabalhar e
cuidar da casa e dos outros dependentes, tem ainda as visitas ao hospital.
Mas, segundo Salt, se o familiar ndo puder acompanhar o seu doente o
tempo necessério para se envolver nos cuidados prestados, ambos sofreréo.
O doente podera eventualmente sentir que a sua familia o abandonou, ao ver
gue a dos outros doentes tem disponibilidade para estar mais tempo
presente. Por seu lado, o familiar experimenta a sensacédo de ansiedade e
stresse pela sua capacidade em colaborar nos cuidados e controlar as suas
emocdes [80].

Lopes, Martins e Oliveira, afirmam que o papel de apoio e seguran¢ca nao
implica necessariamente uma relacdo de parentesco ou consanguinidade,
podendo também ser assumido por pessoas significativas. Efectivamente,
podem ser pessoas que "ligadas emocionalmente a pessoa em crise,
coexistiram ao longo dos seus percursos de vida, criaram lacos afectivos e
inscreveram nas respectivas histérias de vida, teias de relacbes que lhes
permitem tornar a sua presenca imprescindivel" [82] ou, pelo menos, muito Util
a pessoa que esta numa situacdo de crise.

Barros apresenta algumas sugestdes das estratégias que poderdo ser
implementadas, para que a hospitalizacdo da crianca doente, quando
necessdria, ndo traga implicagcbes a nivel comportamental, emocional e de
desenvolvimento:

"1 - Evitar a hospitalizagdo sempre que possivel,

2 - Reduzir o periodo de internamento ao minimo necessario;

3 - Organizar o espaco e servico de pediatria, em funcdo das necessidades
globais da crianca e da familia;

4 - Integrar os pais como participantes informados e activos da equipa de
saude;

5 - Preparar os pais e crianca para a hospitalizacao;

6 - Incentivar a presenca de um familiar e a sua participacdo activa nos
cuidados a crianca [58].

Podemos entdo concluir, afirmando que a tranquilidade da familia se reflecte

directamente no bem-estar da crianca. Tal como diz Twycross "quando nada
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mais temos a oferecer do que ndés mesmos, a crenca de que a vida possui
um significado e uma finalidade, ajudam a amparar o prestador de cuidados"

[12].

3.1.5 Necessidades dos Familiares Cuidadores

Podemos definir necessidade, como algo que é necessario a nossa
existéncia, algo que é preciso para enfrentar ou para lidar com determinada
situacdo. Bolander define necessidade como "uma exigéncia ou uma falha"
[83].
A compreenséo das necessidades dos familiares cuidadores da crianga com
doenca de mau prognéstico merece a analise das suas vivéncias, dos
mecanismos de confronto e de adaptacdo a nova realidade. E primordial
avaliar as "forcas da familia" [53]. Para se conseguir uma boa avaliacdo de
um doente, Manley refere que € necessério avaliar a sua familia e que os
proprios familiares reconhecam os seus problemas e necessidades [53].
Manley cita um estudo de Hampe, relativamente as necessidades dos
familiares dos doentes hospitalizados com doenca terminal. Hampe
identificou estas necessidades e dividiu-as em oito grupos:
“1. A necessidade de acompanhar a pessoa que esta a morrer;

. A necessidade de ajudar a pessoa que esta a morrer;

. A necessidade de ser informado quanto ao estado de saude do doente;

. A necessidade de saber que o doente esta o mais confortavel possivel;

2
3
4
5. A necessidade de ser informado quando o doente esté prestes a morrer;
6. A necessidade de expressar livremente as emocdes;

7. A necessidade de ser apoiado pelos outros membros da familia;

8. A necessidade de ser compreendido e apoiado pelos profissionais de
saude. ” [53]

Manley faz referéncia a varios estudos relacionados com as necessidades
das familias, os quais serdo abordados em seguida. Assim, Molter, Captain e

Leske verificaram a necessidade que os familiares cuidadores tém de sentir
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esperanca em relacdo aos doentes terminais [53]. O conceito “manter a
esperanga” para Vara, consiste no conjunto de processos que favorecem os
sentimentos de confianca, valor e dominio dos pais, em relagdo aos
sentimentos de culpa, revolta e desamparo [54]. Proenca refere que ter
esperanca € fundamental para as criancas com doen¢ca de mau prognoéstico
uma vez que, ao contrario da negacédo, a esperanca “nao interfere com uma
adaptacdo saudavel e é totalmente compativel com a aceitacdo da realidade
[84]. Para Brown, apesar da negacédo da morte poder funcionar para manter a
familia inconsciente da sua possibilidade e dos efeitos que dai advém, no
fundo tem uma funcéo positiva nos familiares dos doentes terminais, pois
permite que mantenham a esperanca de vida [71].

Os estudos de Irwin e Meier e os de Norris e Grove, citados por Manley,
demonstraram a necessidade de comunicar a familia que o doente esta a
receber os melhores cuidados possiveis [53]. Em cuidados paliativos, o bem-
estar da crianca € o objectivo fundamental, pelo que a maxima deve ser a
garantia do controlo dos sintomas. Perante todas as duvidas e
insegurancas compreensiveis nesta fase, quer para a crianga, quer para a
familia, a oferta de cuidados de conforto e a possibilidade de uma morte
tranquila permitem maior seguranca.

N&o menos importante, € 0 apoio que a familia necessita neste periodo.
Como profissionais de saude temos de saber reconhecer e abordar, tanto
guanto possivel, os medos e temores que a familia da crianca vive, nao
esquecendo que a tranquilidade da familia se reflecte directamente no bem-
estar da crianca. Torna-se vital enfatizar junto da familia que nesta fase,
apesar de nao se procurarem novas formas de cura e/ou de prolongar a vida,
tal ndo significa que a criangca nao receba cuidados, embora o objectivo
desses cuidados tenha mudado. Agora os esforcos sao dirigidos para
minimizar o seu sofrimento e optimizar a qualidade de vida possivel.

Os cuidados continuam a ser activos e a equipa deve ter presente as
expectativas biolégicas previsiveis para cada crianca, 0s objectivos da
terapéutica e o0s beneficios e efeitos adversos de cada tratamento, a
necessidade de ndo prolongar a agonia, mas também de ndo abreviar a

morte.
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O trabalho de Norris e Grove demonstrou que € notéria a diferenca entre o
gue os profissionais de saude pensam que sdo as nhecessidades dos
familiares e o que as préprias familias definem como necessidades [53].
Neste estudo, os profissionais de saude identificam de forma semelhante as
mesmas necessidades, mas classificam-nas de forma diferente, tendendo a
subestimar as relacionadas com a informacéo. Irwin e Meier, citados por
Manley, demonstraram que € por esta razdo que os profissionais de saude
tendem a dar respostas vagas e estandardizadas, sem as individualizar,
talvez porque tentem resolver os problemas que pensam que as familias tém,
nao procurando identificar as suas reais necessidades [53].

Curiosamente, Norris e Grove constataram que as principais necessidades
referidas pelos familiares estavam mais relacionadas com o doente, do que
com eles préprios. Parece-nos importante referir aqui de forma sistematizada,
citando Manley, a ideia que os familiares tém das suas préprias
necessidades “mais importantes”:

-Necessidade de sentir esperanca;

-Saber que o pessoal do hospital acarinhava o doente;

-Saber que o doente teve o melhor tratamento possivel;

-Obter respostas honestas as perguntas;

-Receber toda a informacao possivel em relacdo ao estado do doente;

-Ser informado de tudo o que possa aliviar a ansiedade;

-A necessidade de estar com o doente.

“Menos importantes”:

-Falar acerca dos sentimentos negativos;

-Falar sobre os seus proprios sentimentos;

-Alterar as horas das visitas devido a condicionamentos profissionais;

-Falar com alguém quanto a possibilidade de o doente morrer;

-Preocupacdes pessoais.” [53]

Bragad®ttir concluiu no seu trabalho que as necessidades mais comuns dos
familiares cuidadores séo necessidades de informacgéo, seguranca, poder
acompanhar a crianca durante 24 horas por dia e participar nos cuidados

directos. Porém, foram ainda referidas outras necessidades como 0 apoio
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financeiro, informacdo escrita, acompanhamento ap6s a alta e partilha com
outros pais que tenham vivido situacéo idéntica [85].

Efectivamente, as necessidades mais referenciadas pelos familiares
cuidadores sao a necessidade de apoio e o aconselhamento da equipa, como
forma de transmitir calma e seguranga, a necessidade de informacao acerca
da doenca da sua crianca e de saber como participar nos cuidados a crianca
[86].

No estudo de Diogo, foram identificadas as seguintes necessidades, cuja
satisfacdo implica estratégias de apoio baseadas no estabelecimento de uma
relacdo de ajuda:

“-Necessidade de expressar as emoc¢des sobre a doenca e o internamento;
-Necessidade de diminuicdo da ansiedade;

-Necessidade de controlo sobre a situagao;

-Necessidade de informacéo;

-Necessidade de bem-estar fisico;

-Necessidade de sentir apoio”. [2]

A investigacdo de Daley, um estudo de natureza exploratdéria com um
universo de 40 familias de doentes internados em servicos de cuidados
intensivos, identificou 6 tipos de necessidades sentidas pelo conjuge ou
pelo filho(a) do doente:

“-Necessidade de diminuicdo de ansiedade;

-Necessidade de apoio;

-Necessidade de expressao de sentimentos;

-Necessidade de informacéo;

-Necessidade de estar com o seu doente;

-Necessidade de participar nos cuidados do doente;

-Necessidades pessoais. ” [87]

3.1.6 Estratégias de Apoio a Familia

A doenca de mau progndstico na crianca tem uma representacdo particular

para a familia, principalmente para os principais cuidadores, que se debatem
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com um profundo sentimento de injustica. Segundo Brito, citada por Diogo, é
uma injustica porque a doenca vem lesar o filho do Homem, em quem ele
legou a sua heranca, a possibilidade de se perpetuar, a sua esperanca de
imortalidade. E uma injustica "porque aquela crianca ndo corresponde a
fantasia desde a infancia no jogo identificatério com os préprios pais e depois
desejada na relacdo com a pessoa amada. Porque a crianca nao vem
colmatar o seu sentimento de soliddo, de perda, de finito, antes acentuar a
sua incompletude” [2]. Sendo a morte um facto natural, quando surge na
crianga assume o0 caracter de grande injustica, pois ocorre num ciclo
biolégico que nao foi completado — “é ceifada uma vida que ndo chegou a
viver” [59].

Para o familiar cuidador €é importante sentir-se aliviado das suas
preocupacdes, ao poder partilha-las com o profissional de saiude que mostra
disponibilidade [84]. Schon, citado por Gibbons, refere que “a escuta activa é
o fundamento da comunicacdo terapéutica e a capacidade mais
importante que n6és devemos adquirir, desenvolver e manter” [88].

Como facilmente se compreende, a ansiedade e sofrimento inerentes ao
internamento da crianca dependem das condi¢cdes associadas a doencga
propriamente dita e procedimentos necessarios. A resposta da crianca a esta
situacdo € influenciada pelas atitudes, quer dos familiares cuidadores, quer
dos proprios profissionais de salude. Por sua vez, a gravidade da doenca e
sobretudo, o facto de ela ser percebida como pondo em risco a vida ou a
integridade fisica da crianca, sdo determinantes das atitudes dos pais e dos
préprios profissionais de saude.

Para Gomes, Soares e Veiga, o profissional de saude tem um papel relevante
no alivio do sofrimento do familiar cuidador, proporcionando-lhe espaco para
partilhar angustias e dar apoio, favorecendo o restabelecimento das energias
despendidas e conduzindo deste modo a familia ao equilibrio [72].

Lyne Cloutier citado por Almeida, Colago e Sanchas refere-se ao trabalho
com as familias como uma experiéncia enriquecedora, mas em que O
profissional de salde deve conhecer e respeitar os seus limites, reavaliando

frequentemente a fronteira que existe entre simpatia e empatia [75].
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Segundo Gongalves [et al], é necessario investir na comunicacdo como factor
terapéutico, para que seja possivel a participacdo da familia nos cuidados [77]
e, consequentemente, melhorar a qualidade dos mesmos a crian¢a doente e
sua familia.

Salt diz que os profissionais de saude deverdo utilizar as suas aptiddes
comunicativas para interpretar as mensagens verbais e ndo-verbais do
doente e da sua familia, de maneira a evitar dificuldades e mal-entendidos,
tendo sempre em conta que nem todos os familiares estdo preparados para
serem envolvidos nos cuidados ao doente. Acrescenta ainda que “é através
da construgdo de boas relacbes e de uma muitua cooperacdo que €
assegurado o envolvimento e a compreensdo necessaria para beneficio do
doente e seus familiares” [80]. A relacdo de parceria profissional de
saude/doente/familia devera ser pautada pelo dinamismo, disponibilidade e
mudanca de atitude, encarando a familia como membro da equipa.

Lyne Cloutier, citado por Almeida, acrescenta que o trabalho com as familias,
apesar de nao ser facil, pode ser muito gratificante para todos os
profissionais que se preparem adequadamente [75]. E importante promover a
comunicacao dentro da familia, de modo a que os lacos interpessoais saiam

fortalecidos.

3.1.7 A Comunicacao como Relacédo de Ajuda

Comunicar € um dos dons fundamentais do Homem, pelo que vale a pena
reflectir na forma de o fazer eficazmente com a crianca doente e seus
familiares cuidadores, a fim de se estabelecer uma verdadeira relacdo de
ajuda. E através da comunicacido que estabelecemos que fomentamos as
relacbes interpessoais, que nos ajudam a compreender o modo como as
nossas criangas e familia vivem os seus problemas, manifestando as suas
necessidades, anseios e angustias.

A capacidade para se relacionar com o outro é um aspecto central na

gualidade dos cuidados paliativos, pois o profissional de saude ao perceber a
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singularidade de cada ser humano poderd mais facilmente personalizar os
cuidados.

Para Watson, os valores relacionados com o cuidar estdo associados a um
profundo respeito pela admiracdo e mistérios da vida, com o reconhecimento
de uma dimenséao espiritual pela vida e ainda com o crescimento e mudanca.
Defende a formacdo de um sistema de valores humanista, altruista como a
bondade, a preocupacdo, o amor por nGs proprios e para com 0s outros. A
sensibilidade aos sentimentos e emoc¢Bes dos outros € encorajada,
conjuntamente com a habilidade de ter um relacionamento verdadeiro e
empatico com o doente e familia. Para tal, € necesséario ser sensivel ao
Outro e a si proprio [, acrescentando que “ser humano é sentir” [89], quem
nao € sensivel aos seus préprios sentimentos, dificilmente sera sensivel aos
sentimentos dos outros. Cuidar da outra pessoa, implica ir ao seu encontro,
partir a sua descoberta para compreender 0s seus comportamentos, as suas
necessidades e poder dar uma resposta conducente. O acto de cuidar
pressupde um encontro, em que a presenca do Outro se revela como ser
Unico e singular. Tal implica uma certa habilidade de comunicacéo! [90]

Para Rispail, quer queiramos quer ndo, ndo podemos deixar de comunicar:
actividade ou inactividade, palavra ou siléncio, tudo tem valor de mensagem
[91]. As manifestacOes fisicas das nossas emocdes falam por nds; o nosso
corpo, a sua posicao e os gestos exprimem a nossa relagdo com o mundo.
Comunicamos por palavras, mas também com o nosso corpo. A simples
presenca de uma pessoa, pode ser uma forma de comunicacdo, mas a sua
auséncia inesperada sera ainda uma mensagem com maior significado. Os
momentos de intimidade, entre o profissional de saude e os familiares
cuidadores facilitam o estabelecimento de uma relagdo de confianca, o que
permite a reflexdo e expressdo de preocupacfes e sentimentos e melhor
conhecimento daquilo que a pessoa sente e pensa para, consequentemente,
poder responder as suas emocoes.

A relacdo de ajuda é constituida pelo “todo harmonioso”, conjunto de
componentes, como saber ouvir, empatia, apoio, disponibilidade,
compreensao e em gque se da maior destaque a Pessoa, aos afetos e

BN

emocbes e ndo ao problema e a interpretacdo intelectual dos factos. E
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primordial que aprofundemos as nossas aptidées e capacidades de escuta,
de presenca e de empatia, alicerces da relacdo de ajuda, para manter os
lagos e compreender o instante presente e 0 sentido dos nossos actos.

A compreensdo empéatica é uma das componentes essenciais da relacao
de ajuda.

Gordon, citado por Chalifour, define empatia como “ processo pelo qual uma
pessoa € capaz, de um modo imaginario, de se colocar no papel e na
situacdo de uma outra pessoa a fim de perceber os sentimentos/pontos de
vista, atitudes e tendéncias proprias do outro, numa dada situagdo”[92]. A
empatia vai mais além do que a simples partiha de sentimentos e
acontecimentos do doente, mesmo que seja semelhante a algo vivido pelo
profissional de saude. Para Watson, empatia diz respeito a capacidade do
profissional de saude “experimentar / entrar” no mundo privado e nos
sentimentos do outro e comunicar a pessoa 0 grau e significado dessa
compreensao [89].

A percepcao dos sentimentos da outra pessoa € 0 primeiro passo para uma
comunicacao de ajuda. O profissional de saude, ao manifestar uma atitude de
empatia, utiliza quer a comunicacgao verbal, quer a comunicagcdo nao-verbal.
A linguagem nao-verbal presente na atitude empéatica acompanha a
mensagem empatica, intelectual e afectiva, que o profissional de saude pode
transmitir ao doente. Através do olhar, de um gesto, de um sorriso, 0
profissional de saude pode manifestar compreensdo pelo outro. O
estabelecimento de uma relacdo calorosa, ndo possessiva, em que O
profissional de salude proporciona uma atmosfera segura e de confianca, e 0
ser-se congruente, genuino, sem capa ou mascara na relacdo de ajuda, sdo
condi¢Oes primordiais para a efectivacdo de uma relagéo interpessoal.

Os cuidados paliativos fundamentam-se em principios humanistas, no
respeito pela pessoa, na sua qualidade de ser Unico, como individuo, com as
suas préprias vivéncias, com a sua proépria situacdo. Respeitar o0 outro ndo é
apenas ter consideracdo por essa pessoa, reconhecer-lhe méritos ou
caracteristicas. O respeito que deveré estar presente numa relacdo de ajuda
ultrapassa a situacao relacional, ou seja, € uma qualidade fundamental, um

valor, uma atitude de base. Respeitar 0 outro, “comeca pela nossa recusa em
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demonstrar que queremos ser diferentes daquilo que somos. Respeitar o
doente, é aceitar humanamente a sua realidade presente de ser unico, é
demonstrar-lhe verdadeiramente consideracdo por aquilo que ele €, com as
suas experiéncias, 0s seus sentimentos e 0 seu potencial” [93].

Harré, citado por Lazure, afirma que “a necessidade humana mais
profunda é a necessidade do respeito” [93]. Efectivamente, ao mostrar
respeito caloroso ao doente, o profissional de saude convida-o a reconhecer-
se como ser Unico, digno de atencao, a auto-valorizar-se, com o direito a ser
diferente, a pensar e a viver livremente, a reconhecer que ele préprio pode e
deve fazer as suas escolhas [92].

Em suma, se a equipa ndo desenvolver um bom trabalho, com boa resposta
e relacdes de suporte com os familiares, a participacdo da familia na
prestacdo de cuidados podera trazer conflitos que irdo afectar negativamente
a crianca. Deste modo, para podermos dizer que 0 apoio a crianga € sensivel
as suas necessidades, tem de ser, tal com diz Barros, um apoio “amigo da
familia” e ndo somente “tolerante das familias”, que tenha em conta as
necessidades de informacdo, aconselhamento e controlo das pessoas
adultas que acompanham a crianga [58]. Franco, citado por Gongalves [et all,
refere que “familia envolvida é necessariamente uma familia esclarecida e
cooperante ” [77].

O sofrimento € o ponto onde comeca o cuidar, logo o seu alivio € a pedra
angular do cuidar. Reconhecer que o outro nos toca no seu sofrimento, na
sua necessidade de ajuda, € uma das bases da nossa compaixao
profissional. Melhor compreenséo da comunicacao verbal e ndo-verbal, esta
na base do processo relacional com a crianga com doenca de mau
prognéstico e familiares cuidadores. De modo peculiar, nos cuidados
paliativos, quando as palavras nédo tém verdadeiramente sentido, quando o
nosso saber esbarra numa grande impoténcia, é ainda possivel entrar num
universo complexo onde o contacto, o olhar e a expresséao corporal se tornam
0s Unicos mensageiros de uma comunicacdo profunda com o outro.

A sua maneira e com as suas limitagcdes, a crianga doente comunica verbal e
ndo verbalmente connosco e com o meio. A noés, cabe-nos a tarefa de

procurar as formas adequadas para ir ao Sseu encontro, para nos
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encontrarmos verdadeiramente com ela (e connosco préprios) a fim de

conseguirmos ser verdadeiros “artifices da arte do cuidar”.

4. OS CUIDADOS PALIATIVOS NA CRIANCA

4.1 Definicdo e Evolucéo dos Cuidados Paliativos na Crianca

Os Cuidados Paliativos foram introduzidos em 1990 pela Organizacao
Mundial de Saude (OMS) e actualmente sao definidos como “uma
abordagem que visa melhorar a qualidade de vida dos doentes e suas
familias, que enfrentam condicbes ameacadoras de vida, através da
prevencdo, avaliagdo e tratamento da dor e outros sintomas fisicos,
psicoldgicos e problemas espirituais [94].

A American Academy of Pediatrics (AAP) [10] desenvolveu principios para a
sua pratica:] 1) respeito pela dignidade dos doentes e das suas familias
durante a doenca e o luto; 2) acesso de toda a populacdo a cuidados
competentes e dedicados, desde o0 momento do diagndéstico e durante a
doenca, quaisquer que sejam o0s resultados; 3) suporte e apoio para 0s
membros da equipa; 4) melhoria do suporte profissional e social; 5) melhoria
continua dos cuidados através da pesquisa e educacéo.

Os Cuidados Paliativos Pediatricos tém como destinatarios, criangas com
multipla variedade de condicfes [12,95]. No Programa Nacional de Cuidados
Paliativos, € referido que estes cuidados tém como destinatarios doentes sem
perspectiva de tratamento curativo, com rapida progressdo da doenca,
expectativa de vida limitada e com sofrimento intenso; ndo se dirigindo a
doentes em situacgao clinica aguda, em recuperacdo, em convalescenca ou
com incapacidade de longa duracdo (mesmo que em situacdo de condicdo
irreversivel) [6]. Convém clarificar que um doente a receber cuidados
paliativos ndo é necessariamente um doente terminal. E classificado
como doente terminal, aquele que tem uma doenga avancgada, incuravel e
evolutiva e que tem, em média, uma esperanca de vida entre 3 a 6 meses

[96].
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4.2 Controlo Sintomaético

O controlo sintomatico adquire importante relevo para os doentes [97]. Saber
reconhecer, avaliar e tratar adequadamente os multiplos sintomas que podem
surgir e as repercussdes sobre o bem-estar do doente, faz parte de um treino
rigoroso por parte dos profissionais de saude. O controlo inadequado dos
sintomas constitui uma fonte de sofrimento e pode ter um efeito adverso na
progresséo da doenca.

Segundo Barbosa, A. e Neto, |. [96], 0s principios gerais do controlo
sintomatico sdo: a)avaliar antes de tratar, determinando a causa, impacto
emocional e fisico do sintoma, intensidade e factores condicionantes; b)
explicar as causas dos sintomas e as medidas terapéuticas ao doente e a
sua familia; ¢) ndo esperar que o doente se queixe: observar, perguntar de
forma a antecipar, tanto quanto possivel, o aparecimento de um sintoma; d)
adoptar uma estratégia terapéutica mista, com recurso a medidas
farmacoldgicas e ndo farmacoldgicas; e) monitorizar os sintomas, atraves de
instrumentos de medida estandardizados, de forma a sistematizar o
seguimento, clarificar objectivos e validar os resultados das terapéuticas
instituidas, de modo a promover a reavaliacdo continua das intervencoes; f)
reavaliar periodicamente; g) dar atencdo aos pormenores; h) estar disponivel.
Os Cuidados Paliativos afirmam a vida e aceitam a morte como um processo
natural, pelo que ndo € objectivo adianta-la ou atrasa-la [6,10,96]. Nenhum
médico esta ética ou legalmente obrigado a preservar a vida do doente a
qualgquer custo. As medidas que na pratica se possam revelar agressivas,
ineficazes ou desproporcionadas, face ao objectivo da préatica dos cuidados
paliativos, integram o ambito da obstinacdo terapéutica. Estas situacdes
constituem ma pratica clinica, e devem ser a todo o custo evitadas, uma vez
gue sao causadoras de sofrimento acrescido ao doente e a sua familia [97].
Wolfe e colaboradores [98], analisaram retrospectivamente o0s sintomas
experienciados pelas criangcas, questionando os familiares acerca de
sintomatologia como: fadiga, dor, dispneia, anorexia, nauseas ou vOmitos,

obstipacdo e diarreia. Quase todos os pais referiram que os seus filhos
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tiveram fadiga e, mais de 80% afirmaram dor, dispneia ou anorexia. Os dois
sintomas mais tratados foram a dor (76%) e a dispneia (65%), embora
apenas 27% e 16%, respectivamente, fossem eficazmente tratados. Menos
de 20% dos pacientes com fadiga foram tratados e poucos afirmaram
beneficio com o tratamento. Dos 7 sintomas analisados, apenas a dor,
dispneia, naduseas ou vomitos e diarreia foram devidamente registados.
Apesar da equipa de cuidados paliativos ndo ter reconhecido ou tratado
efectivamente os sintomas, os pais avaliaram os cuidados prestados pelos
oncologistas (81%), enfermeiros (90%) e psicélogos (77%) entre bom e
excelente.

Um estudo Australiano [99] relatou que a incidéncia de dor foi anotada em
53% dos casos na Ultima semana de vida e 31% no ultimo dia de vida. Um
estudo de 185 criangas e adolescentes [100] que receberam cuidados
paliativos para doenca maligna progressiva no Reino Unido mostrou que a
dor era um problema para 91,5% dos doentes. Estes resultados foram
confirmados num estudo sueco [101].

A possibilidade da crianga morrer, sentindo dor ou desconforto, é uma grande
preocupacgao manifestada pelos pais em numerosos estudos [102,103].

A preocupacdo exclusiva com os sintomas ndo garante que a intervencao
para amenizar o sofrimento seja conseguida. Contro e col. [103-104]
realizaram estudos acerca das perspectivas da familia e constataram que
existiam areas de insatisfacdo acerca da interaccdo com a equipa,
nomeadamente comunicacdo confusa e inadequada, descuidos/lapsos em

procedimentos ou normas e inconsistente acompanhamento durante o luto.

4.3 Comunicacdo Adequada

A ideia de que ndo existe lugar para os cuidados paliativos, até que todas as
opcOes curativas sejam esgotadas, pode interferir com a abordagem precoce
deste tema. Como forma de reconfortar as familias, dever@o ser oferecidas
explicagcbes sobre a utilidade das terapias especificas, e deverdo ser
antecipadamente debatidas as directivas capazes de garantir que 0s

tratamentos ndo se tornem desproporcionados [10].
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O médico deve ser capaz de manter um didlogo esclarecedor, quer com o
doente quer com a sua familia, utilizando linguagem adequada e capaz de
garantir apoio empdtico, troca de informagdes e maior envolvimento na
tomada de decisdes [93]. As caracteristicas mais desejaveis de um cuidador
sdo: honestidade, rigor clinico, compaixdo e disponibilidade [105]. Citando
estudos de 1993 por Short D. e de 1994 por Eden e col., citados por Contro
[103], palavras como ‘“retirar’, inutil”, “interromper” e “fim” podem ser
especialmente prejudiciais, quando sdo as Unicas recordadas e podem
causar uma sensacao de abandono.

Uma das questbes enfrentadas pelos pais reside sobre se deverdo ter
conversas acerca da morte com o seu filho. Kreicbergs e col. [106] realizaram
um estudo, em que constataram que nenhum dos pais que falou com o seu
filho sobre a morte se arrependeu. Em contrapartida, cerca de um terco dos
pais que nao falaram, lamentaram néo o ter feito.

O médico dever-se-4 assegurar do reconhecimento do risco de morte
prematura por parte da crianga, para que a possa auxiliar na comunicacao
das suas vontades. A crianca deverd ser tranquilizada para que ndo se
responsabilize pela sua propria doenca. As criangas devem ser encorajadas
a falar sobre os sentimentos em relacdo a doenca como por exemplo, raiva,
tristeza, medo, isolamento ou culpa. As familias também deverdo ser
encorajadas a conversar abertamente sobre os seus sentimentos e a partilhar
memodérias. Em certos casos, podera haver beneficio na participacdo de algum
dos membros da equipa de cuidados paliativos nestas discussées [107]. E
dificil determinar o momento adequado para iniciar a conversa sobre a morte
[11,108]. Quando se discute a morte com a crianga, deve ter-se em atencao
alguns factores: experiéncia da doengca e nivel de desenvolvimento e
compreensao da crianca e ainda, da experiéncia prévia com a morte, crengas
religiosas e culturais da familia, padrées de lidar com a dor e tristeza e as
circunstancias da morte esperada [10,107].

Johnston e col. [108] constataram que a discussao sobre o tema raramente
ocorre aquando do diagnostico ou ap6s a falha do tratamento inicial.
Maioritariamente, surge quando ocorre recorréncia da doenca ou faléncia

recorrente dos tratamentos.
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Este tema pode ser comunicado com a crianca de diversas formas: verbal,
jogos, dramatizacdes, arte, trabalhos escolares ou narrativa de historias [95].
Um aspecto peculiar reside na complexa experiéncia de doenca grave que
ocorre dentro do contexto de crescimento e desenvolvimento da crianga. Dai
gue a equipa deva possuir conhecimentos e competéncias fundamentais no
desenvolvimento da crianca e dos sistemas de familia [11]. Trabalhar no nivel
de desenvolvimento da crianca exige 0 uso, ndo apenas da comunicacao
oral, mas também o recurso a linguagem corporal e simbdlica/expressiva [12].
As técnicas de comunicacdo expressiva podem incluir desenhos,
dramatizacdes, escrita de historias e tocar ou cantar muasicas.

Encontrar a crianca no seu préprio nivel de desenvolvimento, permite
encoraja-la a expressar esperancas, desejos, sonhos, medos e reflexdes.

A realizacédo de um desejo pode aliviar o sofrimento e dor da crianca e da sua
familia, uma vez que proporciona uma sensacao de futuro, uma maneira de
ser algo mais [109].

O modo como os doentes pediatricos entendem a espiritualidade e a morte
depende do seu nivel de desenvolvimento [11]. Citando Himelstein e col., a
morte pode ser entendida como uma mudanca de estado, precocemente aos
trés anos de idade; universalmente por volta dos cinco a seis anos de idade;
aos oito a nove anos, a crianca ja entende que pode ela propria morrer [11].
No caso dos adolescentes, a morte pode adquirir um significado mais
complexo e torna-se fulcral reforgar a autoestima, respeitar a privacidade e
encorajar ainda mais a sua participacdo nas decisdes [11]. O médico deve
esclarecer o que o doente entende do seu estado e quais as suas
expectativas. A gestdo das expectativas sera um aspecto fundamental na
gestédo da qualidade de vida dos doentes [96].

Devem ser abordados diversos assuntos potencialmente causadores de
distresse, seja a nivel fisico, emocional, psicossocial ou espiritual/ angustia
existencial [10,11]. A crianca deve participar na abordagem dos assuntos,
tendo em atencéo as suas capacidades de desenvolvimento e o0 seu nivel de
consciéncia. Independentemente do progndstico, a crianca devera ser
informada acerca do desenvolvimento da sua doencga, assim como dos

beneficios e encargos esperados das opcOes terapéuticas efectuadas. A
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opinido da crianca devera ser solicitada e deverdo ser cumpridas as suas
preferéncias. A discussao devera incidir sobre quais as intervencgdes, que a
partir da perspectiva da crianca e da familia serdo de maior interesse. No fim
da vida, o doente estd mais vulneravel e o estabelecimento da alianca
terapéutica é determinante [9]. Regra geral, as decisfes do doente e sua
familia devem ser sempre respeitadas, mesmo quando estas reflectem
crencas e valores diferentes dos da equipa. Quando as decisbes parecem
nao estar de acordo com a compreenséo da doenca e com 0s objectivos do
tratamento ou quando os doentes ou familiares parecem nao entender 0s
resultados das suas decisbes devem ser debatidas outras opcoes.
Especialistas em Etica Médica podem fornecer orientacdes e ajudar a mediar
0s objectivos dos cuidados com as familias [110].

O estudo de Beale e col. [111] concluiu que os doentes preferem ser
informados sobre as suas doencas, uma vez que a incerteza acerca do
futuro provoca frequentemente uma sensacao de perda de controlo. Apesar
de nem todas as criancas desejarem falar sobre a morte, quando estas se
consciencializam da limitacdo do seu futuro, desenvolvem mecanismos de
adaptacdo, mudando as suas atenc¢Oes para um futuro mais imediato [107].
Os profissionais de saude devem saber lidar com as emoc¢des dos pais que
muitas vezes seleccionam as informac¢des transmitidas como reforco das
suas esperancas ou das suas proprias ideias [10]. Entre os estudos que
avaliaram a qualidade de prestacdo de cuidados paliativos, em relacdo a
comunicacdo, constatou-se que 0s pais tém enfatizado a importancia de
receber informacdo honesta e completa [112,113], ter acesso rapido a
equipa [114] e existir relacdo de cuidado continuo e expressdo de emocdes
[108,111]. Num estudo realizado por Mack e col. [102], os pais favoreceram
directamente os médicos que comunicavam com o filho. Ao longo dos
estudos [102,103,113-115], 0s pais identificaram, de forma consistente, 0s
seguintes elementos-chave na comunicacgédo: construcao de habilidades de
relacionamento, partilha de informacdo atendendo as emocfes e um nivel
adequado de comunicagao com 0s pais e as criangas.

O estudo de Hsiao e col. [113] revelou que as caracteristicas consideradas

mais nocivas para a comunicacao incluem: ter atitudes desrespeitosas e
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arrogantes, ndo estabelecer uma relacdo com a familia, comunicar mas
noticias de forma insensivel, ocultar informacdo aos pais e perder a sua
confianca e alterar um ciclo de tratamento sem preparar o doente e a familia.
A capacidade dos profissionais de saude comunicarem de forma adequada,
deve idealmente ser aprendida através de educacgdo e praticas especificas
[97]. O trabalho da equipa de cuidados paliativos também pode ser util com as
escolas e outras organizacbes de juventude, para ajudar outras criancas

afectadas pela morte do doente [10].

4.4 Dor e Sofrimento

A dor é uma complicacdo frequente e com elevado impacto na vida dos
doentes a receber cuidados paliativos [116,117]. O controlo da dor constitui
uma fonte de medos e equivocos por parte dos membros da equipa e
também dos pais, uma vez que estes temem “dar ao meu filho a dose letal” e
temem o vicio [105]. A sub-medicacdo € um problema comum.

A OMS [94] recomenda seguir uma escala, na qual a severidade da dor
determina o nivel de farmacos analgésicos a usar. Estes devem ser
administrados diariamente num horario regular, com base na duracdo de
accao do farmaco e na gravidade da dor. Quando a dor é cronica, pode exigir
combinacgdes de diferentes tipos de farmacos e vias de administracao.

O controlo da dor deve incluir: monitorizagdo regular, administragcdo de
analgésicos apropriados em intervalos regulares, administracdo de farmacos
adjuvantes para controlo da sintomatologia ou de efeitos laterais e
intervencdes ndo-farmacologicas capazes de modificar factores situacionais,
gue podem exacerbar a dor e o sofrimento [116].

A incapacidade de controlar eficazmente a dor traduz-se em sofrimento. E
necessaria uma avaliacdo exaustiva da dor (causas, intensidade e impacto
na qualidade de vida) para desenvolver uma estratégia terapéutica
apropriada [96,118]. Sendo uma experiéncia fisica e emocional, a dor néo
controlada causa ansiedade e depressao que podem por sua vez exacerbar a
prépria dor. Ndo sera por isso possivel tratar a dor sem considerar outros

aspectos do sofrimento e sem adequado apoio psicossocial.
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Existem ferramentas para a avaliacdo da dor em criancas que sao
apropriadas para diferentes idades e niveis de desenvolvimento (exemplos:
graficos corporais, escalas faciais, escalas numéricas, diarios, ferramentas
coloridas, escalas analdgicas visuais, observacdo comportamental) [95]. A
avaliacdo é dificultada para os outros sintomas em criangas que ainda nao
verbalizam e tém atrasos de desenvolvimento.

E necessario ter em consideracdo a existéncia de trés tipos de factores
modificadores [118]: cognitivos (percepg¢ao, controlo, expectativas,
relevancia e estratégias de controlo da dor), comportamentais (resisténcia
fisica, actividades fisicas e sociais) e emocionais (ansiedade, medo,
frustracdo, raiva, depressdo, culpa e isolamento). Esses factores
modificadores da resposta a dor, devem ser considerados no plano de
tratamento, juntamente com o tratamento farmacoldgico. O alivio da dor pode
libertar a crianca e leva-la a participar mais plenamente nos seus ultimos
dias, semanas ou meses de vida [10].

O problema do sofrimento é central para os doentes e para as pessoas que
0s acompanham, devendo ser reconhecidas todas as fontes de sofrimento
[96,107,119-120].

Se por um lado, se deseja esgotar os meios técnicos de intervencao, por
outro lado, os profissionais de saude devem aceitar que ndo detém o poder
absoluto sobre as opcdes e atitudes de outrem. O sofrimento pode ser
definido como um estado de distresse, que ocorre quando a integridade de
uma pessoa € ameacada ou destruida.

A intensidade desse sofrimento deve ser quantificada, tendo por base o
proprio doente (valores, crengas e vivéncias), pois o sofrimento constitui uma
experiéncia subjectiva, complexa e Unica para cada ser humano. Uma
pandplia de sentimentos pode pairar sobre o conceito de sofrimento, como
impoténcia, futilidade, perda de sentido, desilusao, remorso, medo da morte e
disrupcao da identidade pessoal.

Por vezes, torna-se necessario distinguir o sofrimento da depressdo. Um
doente paliativo deprimido apresenta, por norma, perda do prazer relativo ao
momento presente e do prazer antecipatério, enquanto o doente em

sofrimento 0 mantém [96,107,119-120]. Barbosa, A. e Neto, I. [96] numa tentativa
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de sistematizar as vertentes que o sofrimento pode englobar, apontaram
alguns aspectos: a) perda de autonomia e dependéncia de terceiros; b)
sintomas mal controlados; c) alteracées da imagem corporal; d) perda do
sentido de vida; e) perda de dignidade; f) alteragbes nas relagdes
interpessoais; g) modificacdo de expectativas e planos para o futuro; h) medo
do abandono. Grégoire, M-C., e Frager, G. [117] referem-se a multiplos
obstaculos, que podem bloquear o caminho para o alivio da dor em criancas:
a) ndo reconhecimento ou negacdo da sua presenca; b) ndo reconhecimento
da natureza global da dor, inclusive aspectos psicoldgicos, sociais e culturais;
c) receio de lesdo ou efeitos colaterais; d) receio de dependéncia; €) receio
de usos desviados, para além do uso médico; f) inexisténcia de auxilio por
especialistas em dor; g) exclusdo de medidas ndo farmacoldgicas; h)
negacao por parte dos pais que a dor constitua um sinal de deterioragao;
iimpressdo dos pais que a dor deve ser intratdvel uma vez que, caso

contrario, seriam abordados pela equipa médica.

4.5 Multidisciplinaridade dos Cuidados Paliativos — dos Profissionais a
Familia: A Familia como elemento integrante da equipa de Cuidados

Paliativos

A familia deve ser activamente incorporada nos cuidados prestados aos
doentes e, por sua vez, ser ela propria objecto de cuidados, quer durante a
doenca, quer durante o luto [6,95,96]. Os familiares devem ser capazes de
compreender, aceitar e colaborar nos cuidados do doente, sendo que para tal
necessitam de receber apoio, informacdo e instrugdo da equipa prestadora
de cuidados paliativos. As expectativas da crianca e da familia devem ser
consideradas em cada intervencdo diagnéstica ou terapéutica disponivel.
Uma vez que o0s objectivos da terapéutica podem modificar-se com a
progressdo da condicdo da crianca, a necessidade de algumas intervencoes
também podem mudar. A discusséo interdisciplinar e o planeamento
precoce facilitam a integracdo harmoniosa dessas alteracoes [10]. Embora

reconhecendo a incerteza, 0 médico necessita de comunicar uma avaliacao
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realista do progndéstico da doenca. Sentimentos como decepc¢do, raiva,
tristeza ou sofrimento podem ser expressos pela familia. Cabe a toda a
equipa auxiliar a enfrentar a realidade da doenca e, desta forma, privilegiar a
qualidade da vida que resta a crianca.

Aos pais e a criangca deve ser oferecido um apoio continuo por clinicos
especializados ndo s6 durante a vida da crianca, como apds a sua morte,
uma vez que o medo de abandono e isolamento constitui uma fonte de
grande preocupacao para as criangas e para os seus familiares [95,10,96].

A familia deve ter a oportunidade de realizar rituais familiares, religiosos e/ou
culturais e de estar com a crianca antes e depois da sua morte [10]. Atitudes
como o comparecimento ao funeral da crianca ou a escrita de uma nota de
pesar podem ser reconfortantes, tanto para a familia, como para os
profissionais de salude. A doacdo de 6rgdos, quando viavel, assim como a
explicacdo dos resultados da autopsia, pode também dar algum conforto a
familia.

Os pais podem adoptar diferentes mecanismos de coping, como a
manutencdo da esperanca de cura, apesar deste resultado ser improvavel,
ou esperanca de cura em conformidade com convicgdes religiosas e/ou
culturais [10].

A perda de um filho “constitui um dos eventos mais stressantes na vida dos
pais, produzindo uma crise de sentido, em que 0s pais buscam novos
dominios cognitivos e renovam 0s seus objectivos ” [11]. O luto é um
processo gque se estende ao longo de toda a vida, uma vez que 0s pais nunca
chegam a superar plenamente a perda do filho, mas aprendem a ajustar e a
integrar essa perda nas suas vidas [11,121]. Choque, angustia, perda, raiva,
culpa, arrependimento, ansiedade, medo, solidao, tristeza, depresséo
constituem algumas das sensacdes que os enlutados descrevem.
Inicialmente, esses sentimentos agudos de angustia e desespero podem ser
omnipresentes, mas acabam por evolur de forma oscilatéria e,
posteriormente, apenas sdo evocados por lembrancas especificas [121]. S&o
sinais de superacéo do luto, o reiniciar da funcdo quotidiana, a derivacao
de prazer da vida, e o estabelecimento de novas relacdes [11,122]. Podem

surgir complicacdes sob a forma de luto inibido, adiado ou crénico. O luto
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inibido refere-se a inibicdo das expressodes tipicas do luto ou a negacédo da
perda. O luto adiado ocorre quando existe um intervalo de tempo
consideravel (semanas a anos) entre a perda e o inicio da reac¢cao de pesar.
O luto crénico esta associado a depressao persistente e preocupagao com a
perda, que ndo se altera ao longo do tempo [121,122]. O luto crénico é a forma
mais comum de luto em pais que perdem um filho [122]. Os pais que perdem
um filho correm maior risco de reac¢des de luto complicado e de morte, por
causas naturais e nao naturais [123].

As criangas também fazem luto, uma vez que sofrem perda de funcao,
interaccdo e participacdo em actividades de desenvolvimento adequadas a
sua faixa etéaria [11]. Quando as crianc¢as se aproximam do fim da vida, podem
lamentar a morte iminente e sofrem com as preocupacdes sobre como irdo

reagir os seus familiares e amigos.

4.6 Trabalho em Equipa e Organizacéo de Servicos

Os tratamentos curativos tentam reverter o processo da doenca, enquanto
os tratamentos paliativos focam-se no alivio dos sintomas,
independentemente do seu impacto no processo de doenca subjacente [11]. A
distincdo entre estes conceitos, nem sempre é simples e a transicdo dos
cuidados curativos para os paliativos constitui por vezes um dilema. A
tendéncia a esgotar todas as opg¢Oes de cura, antes de se considerar 0s
cuidados paliativos, pode atrasar a introducdo oportuna destes cuidados.

Na maioria das instituicbes de saude, o meétodo preferido consiste em
introduzir os cuidados paliativos, antes da morte iminente [125]. Maior
beneficio da prestacdo destes cuidados podera ser obtido se integrados
numa fase cada vez mais precoce.

A pratica dos Cuidados Paliativos é baseada em equipas, que apostam na
diferenciacdo e na interdisciplinaridade, tendo por base forte motivacao
pessoal. As equipas devem envolver diversos sectores profissionais e
entidades como médicos, enfermeiros, assistentes operacionais, psicélogos,

especialistas em controlo da dor, investigadores, servicos sociais, grupos

58 | Mestrado 2014-2015
Universidade de Coimbra



0 Médico de Familia e os Cuidados Paliativos na Crianca

espirituais, membros da escola da crianca e associacdes/grupos de pais que
ja passaram por situacdes idénticas [124].

Johnston e col. estudaram a disponibilidade e utilizacdo de cuidados
paliativos no Children’s Oncology Group e constataram que a equipa estava
disponivel apenas em 58% das instituicdes [108].

Os cuidados paliativos podem ser prestados em regime hospitalar, ou
domiciliario. Varios estudos tém avaliado as diversas formas, [103,125-126].
Maioritariamente, as criancas preferem ficar em casa. Os cuidados em casa
ajudam a manter uma estrutura familiar mais coesa e a familia pode deter
maior grau de controlo. No entanto, colocam uma grande responsabilidade
sobre os pais e a equipa de cuidados de saude primarios. Apesar dos
cuidados hospitalares oferecerem seguranca e acolhimento para a familia,
o controlo parental é inexistente, e o0 ambiente podera nao ser tdo confortavel
para a crianca [121,122]; outra vantagem é a concentracdo de competéncias
na gestao de casos raros e complexos [121].

Segundo Benini e col [120], do ponto de vista organizacional, existem quatro
solucdes possiveis para a prestacdo de cuidados, duas institucionais e duas
domiciliarias:

- Cuidados Institucionais: em estruturas especificamente preparadas para
receber criancas com doencas incuraveis, ou em servicos hospitalares para
lidar com situacdes agudas;

- Cuidados Domiciliarios: atendimento na prépria casa, por uma equipa
hospitalar ou a partir de outros servigos de saude, ou uma combinacédo dos
dois.

Actualmente, quase todos os modelos de cuidados paliativos pediatricos
adoptados utilizam uma combinacdo dos quatro tipos acima descritos,
considerando-os quase como modulos organizacionais, dentro de uma rede
de apoio simples. A escolha efectuada pela crianca, familia e equipa é
sempre individualizada. O hospital pediatrico € um elo importante na cadeia
dos cuidados paliativos pediatricos e pode, temporariamente, dar a familia
uma oportunidade de descanso, quando h& necessidade de ajuda por
gualquer motivo ou quando a situacao clinica do doente se torna demasiado

complexa [120].
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A morte da crianca pode ocorrer em unidade de cuidados intensivos, outra
area hospitalar, outra instituicdo ou em casa [127-128]. O local depende de
factores como o desejo da crianca e da sua familia, as instalacdes fisicas, a
capacidade dos membros da equipa e a disponibilidade de outros cuidadores
(psicblogos e clinicos com experiéncia em cuidados paliativos). Alguns
estudos revelaram que 51% das criancas faleceram em casa e, dos 49% que
faleceram no hospital, cerca de metade ocorreram em unidades de cuidados
intensivos [99]. Um estudo de Wolff e col [128] avaliou o0 impacto da instituicdo
de um programa de cuidados paliativos e revelou que 69% das familias
preferiram que o seu filho estivesse em casa no fim da vida, em comparacéao
com 18% antes do programa ser instituido. Neste estudo, a satisfacdo com
0s servicos médicos foi alta [128].

A formacdo diferenciada € um aspecto essencial e imprescindivel para a
organizacdo e qualidade destes cuidados. A correcta intervencdo em cada
caso exige que os profissionais recebam treino adequado e rigoroso [97].
Contro e col. [104] realizaram um estudo acerca das perspectivas dos
membros das equipas e demonstraram que existe vontade e necessidade de
educacéo, de treino direccionados para a interaccdo com os doentes e as
suas familias, de controlo da sintomatologia e apoio apés a morte do doente.
Outro estudo demonstrou que os membros das equipas nao consideram a
sua preparacdo suficientemente adequada e afirmam existir uma clara
necessidade de redobrar os esforcos em educacgdo, treino, experiéncia,
conhecimento, competéncia e conforto, em areas como controlo da dor e
habilidades de comunicacédo (discussdo de prognésticos, como dar mas
noticias e falar com criancas sobre questdes do fim da vida) [129]. A vontade
de maior treino no controlo da dor ndo é surpreendente, uma vez que 90%
das criancas recebem terapéutica para a dor nas Ultimas 72 horas de vida
[127]. Uma vez que a maioria das mortes ocorre na unidade de cuidados
intensivos neonatais e pediatricos ou nas enfermarias de oncologia, sera
importante planear reforgos educacionais nas areas referidas [3].

A morte iminente de uma crianca pode gerar emocodes fortes nos prestadores
de cuidados, tais como derrota, impoténcia e tristeza e, desta forma, também

eles poderéo necessitar de acompanhamento psicolégico [4,97]

60 | Mestrado 2014-2015
Universidade de Coimbra



0 Médico de Familia e os Cuidados Paliativos na Crianca

4.7 Os Cuidados Paliativos na sua relacdo com os Cuidados de Saude

Primarios

O Ministério da Saude vem reforcar a ideia da intervencdo dos “cuidados de
saude primarios “, em grupos populacionais e/ou em ambientes especificos,
numa perspectiva de promoc¢éo e proteccdo da saude das populacbes, quer
nos individuos dependentes e familia, no domicilio, quer para a prevencao,
resolucao ou paleacéo de situacdes devidamente identificadas [16].

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) e o Conselho da Europa (2004)
realcam a necessidade dos doentes cronicos ndo serem discriminados, por
se encontrarem no domicilio. De facto, uma vez percepcionada a vontade da
grande maioria dos doentes virem a falecer em casa, esta devera ser o local
mais privilegiado para a prestacdo de cuidados aos doentes crénicos,
nomeadamente quando dependentes e/ou em fase avancada de doenca
grave e incuravel.

A fim de permitir um seguimento adequado destes doentes, os cuidados de
saude primérios devem implementar estratégias de intervencgao
comunitaria [130].

Cada Centro de Saude devera integrar na sua estrutura organizacional uma
Unidade de cuidados na Comunidade (UCC), cujo ambito de actuacao
passa pela intervencdo em grupos da comunidade, onde se integram as
ECCI e ECSP [130] ja referidas anteriormente.

Estas equipas sao constituidas por profissionais oriundos dos centros de
salde, nomeadamente enfermeiros, médicos, fisioterapeutas, terapeutas
ocupacionais e da fala, psicélogos, assistentes sociais, entre outros.

As UCC prestam cuidados de saude e apoio psicologico e social, de ambito
domiciliario e comunitario, em particular as pessoas, familias e grupos mais
vulneraveis, em situacdo de maior risco ou dependéncia fisica e funcional ou
doenca, que requeira acompanhamento proximo. Actuam ainda, nas areas da
educacdo para a saude, integracdo de redes de apoio a familia e

implementacéo de unidades maoveis de intervencao [131].
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Estas actividades destinam-se a dar resposta as necessidades dos doentes
e/ou descendentes e suas familias, devendo constituir uma alternativa eficaz
ao recurso sistematico aos servicos de urgéncia e internamentos hospitalares
[131].

As equipas de cuidados paliativos deparam-se com problemas complexos.
Diversos estudos foram realizados, enfatizando as barreiras
percepcionadas pelos médicos de familia na assisténcia aos doentes
paliativos. Num estudo de 2007 realizado na Holanda, o aspecto mais
problematico revelou ser a burocracia (83,9%), seguido do excesso de tempo
investido na organizagao da “ tecnologia dos cuidados no domicilio (61,1%) e
por fim, na dificuldade em obter a prestacdo de cuidados fora da respectiva
equipa (56,3%) [132].

Segundo a APCP, os maiores obstaculos observam-se na burocracia
instituida e na falta de formacdo especifica dos vérios elementos que
constituem as equipas de cuidados paliativos [133].

Na verdade, continua o estigma que os doentes paliativos sdo 0s que estédo a
morrer, perdendo-se de vista um acesso mais precoce e atempado a estes
cuidados. As repercussdes sao inevitaveis, com 0 estabelecimento de
circuitos na comunicacdo que nao se adaptam a rapida evolucédo clinica da
maioria dos doentes, dificultando a articulacdo entre os diferentes
intervenientes e conduzindo a erros dessa mesma comunicagao e atrasos na
referenciagao [133].

Cuidar de criancas com doenca de mau prognostico € ndo sé um privilégio,
como também um enorme desafio a nossa capacidade de ser Pessoa, de
estar ali, sem esperar nada em troca. Diriamos que h&d um apelo a nossa
criatividade, a nossa forca interior. Privar com estas criancas e respectivas
familias pode ser uma experiéncia riquissima se soubermos ser empaticos,

diligentes e competentes face a complexidade dos problemas emergentes
[96].
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5- INVESTIGACAO

5.1 Metodologia
5.1.1 Problemética do Estudo e Objectivos

A Definicho de uma rede sustentada e suficientemente abrangente nos
cuidados paliativos na crianca € uma prioridade, para a qual deverdo
contribuir as diferentes sensibilidades envolvidas ou a envolver.

N&o cabendo aqui a inventariacdo dessas sensibilidades, parece-nos crucial
o envolvimento dos Cuidados de Saude Primarios. Diriamos que a este nivel
esta quase tudo por fazer.

Com efeito, os médicos de familia limitam-se neste dominio, ao papel de
assistentes passivos que episodicamente e quase sempre através das
familias das criancas, tomam conhecimento que as mesmas sofrem de
doencas sujeitas a ac¢des paliativas executadas por diversas especialidades
médicas pediatricas, ndo existindo qualquer ligacdo com os médicos de
familia respectivos.

O médico de familia, pelo seu posicionamento privilegiado em relagdo a
familia das criancas em referéncia, no que respeita a sua funcionalidade e
suporte, tem de ser um sujeito activo e responsabilizado neste processo,
integrando activamente uma rede de cuidados a par de outras sensibilidades
profissionais ligadas a saude, area social, comunidade, entre outras.

A fim de descortinar 0 que pensam os médicos de familia do seu papel neste
processo e concretamente que tipo de articulagdo deverdo estabelecer com
0s médicos pediatras, propomos a aplicacdo de um questionario validado
com avaliacdo de quatro dimensdes que entendemos importantes e a
saber:

- Comunicacao com a crianca doente e familiares;

- Organizacéo e articulacdo de cuidados;

- Conhecimento e pericia dos profissionais;

- Integracéo de cuidados.

Definimos como objectivos essenciais do Estudo a realizar:
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|
1

Aferir da exequibilidade de uma efectiva articulacdo dos cuidados
paliativos pediatricos com os médicos de familia das criancas envolvidas,
num contexto de rede alargada as &reas social e comunitaria, entre
outras;

2- Perspectivar uma matriz organizacional com definicdo clara das fungdes
do médico de familia e do pediatra, no que respeita aos cuidados
paliativos na crianca;

3- Equacionar a forma de comunicagdo mais adequada dos prestadores de
cuidados com a crianga doente e respectivos familiares;

4- Apurar o nivel de conhecimentos, a desenvoltura e a pericia dos médicos
das duas especialidades consideradas, tendo em atencdo um
desempenho adequado as exigéncias em causa.

Apés a recolha e avaliagdo das respostas, tentaremos estabelecer as

conclusdes mais pertinentes que porventura nos permitam retirar algumas

ilacdes passiveis de eventual aplicacdo no futuro, sobretudo no que respeita

aintegracao de cuidados.

5.1.2 Opc¢éo Metodoldgica

O trabalho de investigacdo em apreco comporta um estudo de natureza
observacional, transversal e exploratério/descritivo.

Trata-se de um estudo observacional, visto ndo haver intengdo de intervir
sobre as variadveis. Descritivo, porque os resultados obtidos com o0s
guestionarios aplicados a uma amostra pré-definida, serdo devidamente
descritos e apreciados. Transversal, na medida em que se centra num
grupo representativo duma populagdo em estudo, com os dados recolhidos
num Unico momento.

Pretendemos também com este trabalho de investigacdo efectuar um
estudo exploratorio, no sentido de suscitar novos dados sobre o papel do
médico de familia, se possivel em articulagcdo com o pediatra, nos cuidados
paliativos na criangca. Acresce que estes cuidados se tornam pertinentes
face a sua quase inexisténcia em Portugal.

O Estudo constara de um Trabalho de Investigacao, cuja metodologia
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obedecera a um desenvolvimento centrado nos pontos que constam neste
capitulo 5 e que sdo os seguintes:

1- Problematica do estudo e objectivos;

2- Opcgédo metodoldgica;

3- Sujeitos e contexto do estudo;

4- Seleccéo dos participantes;

5- Procedimentos;

6- Tratamento e andlise dos dados;

7- Avaliacéo critica e limitagcdes do estudo;

8- Discussao final e conclusoes.

5.1.3 Sujeitos e Contexto do Estudo

Os sujeitos participantes neste Estudo dizem respeito a 20 médicos de
Medicina Geral e Familiar e 20 médicos de Pediatria.

Os meédicos de Medicina Geral e Familiar prestam servico nos concelhos de
Peniche (6 médicos), Caldas da Rainha(6 médicos) e Coimbra(8 médicos).
Estdo colocados em Unidades Funcionais distintas, mais exactamente em
Unidades de Cuidados de Saude Personalizados (UCSP) e Unidades de
Saude Familiar (USF), equivalendo-se na distribuicdo por ambas. Servem
populac6es de caracteristicas urbanas (cidade de Caldas da Rainha) e rurais
(freguesias de Atouguia da Baleia do concelho de Peniche e S. Martinho do
Bispo do concelho de Coimbra).

A opcéo por estas distingdes, quer na forma de organizacdo das Unidades,
guer nas caracteristicas das populacdes foi intencional, procurando retirar
ilacdes positivas destas diversificagcdes, ao ndo condicionar a investigacao a
modelos unicos e “monocromaticos”.

Por sua vez, os médicos pediatras prestam servico no Hospital Pediatrico de
Coimbra, retnem aptidées profissionais distintas por serem detentores de
sub-especializacbes diversas. Responderam a este questionario
oncologistas, neonatologistas, cardiologistas, intensivistas, pedopsiquiatras,
neurologistas e nutricionistas, todos obviamente inseridos na area pediatrica.

Também aqui imperou a intengcdo das respostas traduzirem sensibilidades
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diferentes, experiéncias profissionais diversas e insercdo em
equipas/servigcos com organizacoes distintas.

Na base da opcédo pelo Hospital Pediatrico de Coimbra esteve o facto desta
instituicdo ser o Hospital de referéncia na area de pediatria para a maioria
das Unidades Funcionais citadas. Aguardamos que esta prevaléncia, em
termos de referenciacdo, se traduza positivamente no Estudo que

pretendemos realizar.

5.1.4 Seleccao de Participantes

Propomos a aplicacdo do questionario a uma amostra constituida por 20
médicos de familia e 20 pediatras que anuiram ao estudo.

Procurdmos que os médicos de familia representassem Unidades Funcionais
distintas em termos de organizacao interna e localizacéo geografica, de modo
a proporcionar respostas mais heterogéneas. Dai a participacdo de médicos
provenientes de USF e UCSP, situadas em localidades tdo diversas como
Peniche (6 médicos), Caldas da Rainha (6 médicos) e Coimbra (S. Martinho
do Bispo-8 médicos) e reflectindo populacbes de caracteristicas urbanas e
rurais.

Por outro lado, os médicos pediatras sao oriundos do Hospital Pediatrico de
Coimbra, a unidade de referéncia em cuidados pediatricos de uma boa parte
dos médicos de familia implicados, pelo que aguardamos que este facto

possa ter repercussfes positivas no estudo.

5.1.5 Procedimentos

Foi aplicado aos 40 médicos envolvidos no estudo um questionario
estruturado em forma de escala categorial verbal, baseado num modelo
desenhado por investigadores do Centre for Quality of Care
Research,Radbound University Medical Center, Nijmegen and Comprensive
Cancer Centre East- Netherlands.

Cada um dos médicos foi contactado pessoalmente pelo responséavel do

servigo respectivo, tendo-lhes sido facultada documentagcdo com enfoque na
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explicitacdo do estudo (anexo 1), consentimento informado (anexo 2) e apos
ter sido concedida a anuéncia para a colaboracéo solicitada, o questionario
respectivo. (anexo 3)

Transcorridos cerca de trinta dias, todas as respostas aos questionarios
tinham sido concluidas e recepcionadas de acordo com a formulagéo
proposta.

Ao questionario acresce o suporte documental ja referido e registado em
anexo. Consta de dez questdes de resposta obrigatéria, sendo cinco de
resposta multipla e cinco com resposta baseada na escala de Likert, onde o0 1
corresponde a discordo totalmente e 0 5 a concordo totalmente. A Ultima
guestao é de resposta aberta facultativa.

Atendendo a dimens&o ndo muito extensa da amostra, optamos por realizar
uma analise estatistica descritiva, seguida dum estudo comparativo dos
dados relativos aos médicos de familia e pediatras, baseado no software
SPSS

Para além do questionario, cada um dos meédicos foi confrontado com o
Formulario de Consentimento Informado, mediante entrega de
documento. Deste consta informacéo dos orientadores do estudo, realgando
a inexisténcia de qualquer interesse econdémico e financeiro na execucao do
mesmo por parte destes e do investigador.

De referir também a participacdo voluntaria e o compromisso de suspensao
do mesmo em qualquer momento, caso fosse esse o desejo do médico
participante.

Foi fornecido também um resumo, com a explicacdo integral da natureza,
dimensdes e objectivos do estudo e garantia de salvaguarda da identidade do
respondente e total anonimato e confidencialidade no tratamento dos

dados, que serao utilizados estritamente no ambito desta investigagao.
5.1.6 Tratamento e Analise dos Dados
Atendendo a dimensdo ndo muito extensa da amostra foi realizada neste

estudo uma andlise estatistica descritiva do mesmo, direccionada de uma

forma distinta para os médicos de familia e pediatras.
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Assim, os dados recolhidos permitiram-nos, de acordo com o questionario
aplicado estabelecer, numa estimativa anual, 0 nimero de doentes paliativos
por médico.

Dando sequéncia a colheita dos dados, analisimos a comunicacdo dos
medicos de familia e pediatras com as criangas e familiares, calculando o
namero de respostas obtidas (frequéncia) para cada uma das cinco questfes
formuladas, utilizando para o efeito a escala de Likert.

A mesma metodologia foi aplicada em quatro questdes para a organizagao e
coordenacdo dos cuidados, com calculo do niumero de respostas obtidas
(frequéncia) em cada uma das respostas consideradas, para o
conhecimento e pericia com cinco questdes formuladas e finalmente para
os cuidados integrados, em que foram consideradas também cinco
guestdes, todas elas a envolver a utilizagdo da escala de Likert para os
médicos de familia e para os pediatras.

Por fim, os mesmos médicos foram questionados sobre a sua
disponibilidade em termos de tempo, para o atendimento dos familiares
das criangas doentes.

Para concluir a analise e o tratamento dos dados, procedemos a realizacao
de um estudo comparativo entre as amostras relativas aos médicos de familia

e aos pediatras, utilizando para o efeito o programa informatico SPSS

5.1.7 Avaliagéo Critica e Limita¢c8es do Estudo

Reconhecemos desde ja algumas limitacdes do estudo em apreco. Com
efeito, a amostra podera levantar alguns problemas de representatividade se
atentarmos na sua dimensdo de 20 médicos de familia e 20 meédicos
pediatras. O tempo limitado para o cumprimento deste trabalho ndo nos
permitiu alargar, como gostariamos, a amostra a outros profissionais nao
médicos, potencialmente integrantes e fundamentais em equipas de cuidados
paliativos. Referimo-nos concretamente aos enfermeiros, fisioterapeutas,
técnicos de servi¢co social, psicélogos, nutricionistas, entre outros. Ficamos
assim com a perspectiva dos médicos de familia e pediatras, a qual sendo

determinante, nao devera ser exclusiva.
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De igual modo, outros aspectos relacionado com a assisténcia e apoio a
criancas com doencas de mau prognoéstico poderiam ser ventilados nas
guestdes formuladas.

Outra limitagdo, prende-se com o facto dos resultados obtidos poderem
tender para a neutralidade. Este facto podera dever-se a utilizacdo de uma
escala impar com presenca da resposta "nem concordo/nem discordo”, o
gue podera induzir uma parte dos inquiridos a optar por uma posi¢ao neutra,
ao invés de uma afirmacgéo mais expressiva (no sentido positivo ou negativo).
No entanto, estas limitagdes nao invalidam a validade desta investigacéo,
gue equaciona quatro dimensdes muito importantes no apoio, assisténcia e
gualidade de vida das criancas com doenca complexa:

- A comunicagao com as criangas doentes e familiares;

- Conhecimento e pericia dos profissionais envolvidos;

- Organizacéo e coordenacédo dos cuidados a prestar;

- Existéncia de cuidados efectivamente integrados.

Cremos que os resultados deste estudo poderdo contribuir para melhor
compreensao das “barreiras” que se colocam habitualmente a prestacdo de
cuidados paliativos, e assim perspectivar as mudancas necessérias para bem
das criancas afectadas e respectivas familias.

Poderemos também invocar como factor positivo, a possibilidade de alertar
os profissionais para os cuidados paliativos com enfoque na crianga, muitos
dos quais se encontram muito formatados para a cura da doenga aguda,
secundarizando a vertente do conforto e qualidade de vida dos cuidados nas

doencas de mau progndéstico.

5.2 Resultados

A amostra € constituida por 20 médicos de Medicina Geral e Familiar (7 do
sexo masculino e 13 do sexo feminino) e 20 pediatras (4 do sexo masculino e

16 do sexo feminino).
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Relativamente aos médicos de familia, cinco (25%) exercem a sua actividade
na UCSP de Peniche, cinco (25%) na USF Rainha D.Leonor de Caldas da
Rainha e dez (50%) no Centro de Saude de S. Martinho do Bispo no
concelho de Coimbra, distribuidos de igual modo por uma USF (25%) e uma
UCSP (25%)).

Os vinte médicos pediatras (100%) exercem a sua actividade no Hospital
Pediatrico de Coimbra.

Em relacéo as caracteristicas do meio onde decorre a actividade, dez (50%)
dos médicos de familia desempenham a sua actividade em meio urbano e
dez (50%) em meio rural. No entanto, o meio urbano em apreco pode ser
considerado misto, dadas as caracteristicas demograficas das cidades
envolvidas (pequena e média dimensdo), comportando populacdes oriundas
das zonas rurais dos respectivos concelhos.

Os médicos pediatras (100%) desempenham a sua actividade em meio
predominantemente urbano.

Todos os médicos de Medicina Geral e Familiar (100%) tém mais de cinco
anos de experiéncia profissional, enquanto 45% dos pediatras ndao atingem

esse tempo de actividade.
5.2.1 Numero de Doentes Paliativos por Médico
Na figura 1 verificamos que treze (65%) dos médicos de familia cuidam

anualmente de dois ou menos doentes paliativos, quatro (20%) assistem trés

a cinco e apenas um (5%) cuida de dez ou mais destes doentes.

Figura 1- n2 doentes paliativoes/médico de familia
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Em relacdo aos médicos pediatras (figura 2) constata-se que onze (55%)
assistem anualmente dois ou menos doentes paliativos, cinco (25%) cuidam
de trés a cinco e quatro (20%) observam dez ou mais doentes da é&rea

paliativa.

Figura 2 - n? doentes paliativos/pediatra
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5.2.2 Comunicagdo com Doentes e Familiares

O primeiro questionario tem enfogue na comunicacdo com os doentes e
familiares e consta de cinco itens com respostas baseadas na escala de
Likert, em que 1 corresponde a discordo totalmente e 5 a concordo
totalmente, como ja referimos anteriormente.

Da analise dos dados relativos aos médicos de familia (quadro 1 e figura 3),
poderemos inferir desde jA que em termos gerais a maioria dos médicos
inquiridos encontra dificuldades em lidar com doentes paliativos e seus
familiares.

Comecgamos por salientar que dez (50%) dos inquiridos sentem dificuldades
na relacdo com os familiares dos doentes paliativos, ao passo que sete (35%)
dos médicos questionados ndo reconhecem essas dificuldades.

Por sua vez, seis (30%) dos médicos de familia afirmam ter dificuldade em

estabelecer dialogo com os doentes paliativos, mesmo quando estes
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assumem desde o inicio que o médico conhece o0 seu problema, situacdo
contrariada por oito (40%) dos inquiridos.

A questfo sobre a dificuldade da discuss&o dos problemas e necessidades,
guando o doente ndo aceita falar sobre si proprio, seis (30%) dos inquiridos
mostraram clara tendéncia para concordar com essas dificuldades, em
divergéncia com sete (35%) dos médicos.

Ja no que respeita a questdo sobre dificuldades em falar com o doente e
familiares, quando eles préprios ndo querem admitir a natureza da situacéao,
doze (60%) dos médicos inquiridos reconhecem essas dificuldades e pelo
contrario quatro (20%) afirmam nao sentir essas dificuldades.

Por sua vez, também doze (60%) dos inquiridos afirmam a sua dificuldade
em lidar com uma situacdo na qual existe discordancia dentro da familia,

situacao contrariada por cinco (25%) dos médicos questionados.

N&o
muni a m n i )
Co u caga9 co doe te§_e Discordo Discordo concordo concordo concordo
familiares-Médicos de Familia | totalmente nem totalmente
discordo

1-Acho que é dificil lidar com
familiares de doentes devido & sua

agenda reservada que lhes permite 1 6 3 9 1
desculparem-se se solicitados

2-Tenho dificuldade em estabelecer
um didlogo se o doente assume 2 6 6 6
gue ja conhego os seus problemas

3-Discutir os  problemas e
necessidades de um doente torna- 2 5 7 6
se dificil para mim quando o doente
ndo aceita falar sobre si

- Tenho dificuldade em falar com
um doente e familiares quando eles 4 4 8 4
préprios ndo querem admitir a
natureza da situacéo

5- Tenho dificuldade em lidar com
uma situacdo sobre a qual existe 5 3 8 4
desacordo mutuo dentro da familia

Frequéncia Total 5 26 23 37 9

Quadro 1 -Comunicacdo com doentes e familiares - Médicos de Familia
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Figura 3-Comunicagdo com doentes e familiares - Médicos de Familia
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Uma analise mais global das respostas aos questionarios (apuramento da
frequéncia total) permite-nos afirmar que 46% das respostas recebidas
denunciam uma dificuldade dos médicos de familia em estabelecer uma
comunicacdo adequada com os doentes paliativos e familiares, contra 31%

com tendéncia oposta.

Atentando agora (quadro 2 e figura 4) na analise das respostas referentes
aos medicos pediatras, constatamos relativamente aos mesmos itens
equacionados para os médicos de familia, os seguintes dados:

- Doze (60%) dos pediatras ndo encontram resisténcias na comunicagao com
os familiares dos doentes paliativos; Em contraste refira-se que apenas dois
(10%) dos inquiridos manifestaram tais dificuldades;

- Catorze (70%) afirmam néao ter dificuldades em dialogar com os doentes
paliativos, quando estes reconhecem que o médico estid a par do seu
problema; Em sentido oposto apenas se pronunciaram quatro (20%) dos
inquiridos;

- Em relacdo a questéo sobre as dificuldades na discussédo de problemas e

necessidades, quando o doente ndo aceita falar sobre si, quinze (75%) dos
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pediatras inquiridos revelaram discordar das dificuldades nessa abordagem,
ao contrario de quatro (20%) de opinides contrarias;

- Onze (55%) dos pediatras inquiridos afirmaram ter dificuldades em falar
com os doentes e familiares, quando eles proprios ndo querem admitir a
natureza da situagdo; Com opinido divergente surgem seis (30%) dos
inquiridos;

- Por dltimo, relativamente a questédo sobre as dificuldades em lidar com uma
situacdo, na qual existe desacordo mutuo dentro da familia, doze (60%) dos
pediatras inquiridos reconhecem-nas; Em sentido contrario pronunciaram-se
cinco (25%) dos inquiridos.

Constatamos, numa analise global (apuramento da frequéncia total), que
52% das respostas revelam discordancia relativamente as dificuldades na
comunicacdo com os doentes e familiares; Por sua vez, 33% das respostas
apuradas marcam uma posicdo em sentido contrario, reconhecendo

dificuldades nessa relacdo/comunicacao.

Comunicagéo com | i cordo Corll\lci?do concordo
gozntes e familiares - totalmente Discordo nem concordo totalmente
ediatras discordo

1-Acho que é dificil lidar com
familiares de doentes devido
4 sua agenda reservada que 2 10 6 2
Ihes permite desculparem-se
se solicitados

2-Tenho dificuldade em
estabelecer um dialogo se o

doente assume que ja 4 10 2 4
conhego os seus problemas

3-Discutir os problemas e
necessidades de um doente
torna-se dificil para mim 4 11 1 4
quando o doente ndo aceita
falar sobre si

4- Tenho dificuldade em
falar com um doente e
familiares quando  eles 4 2 3 9 2
préprios ndo querem admitir
a natureza da situacao

5- Tenho dificuldade em lidar
com uma situacdo sobre a

qual existe desacordo mutuo 1 4 3 9 3
dentro da familia

Frequéncia Total 15 37 15 28 5
Quadro 2-Comunicac¢do com doentes e familiares - Pediatras
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Figura4 - -Comunicagdo com doentes e familiares - Pediatras

W Discordo
totalmente
B Discordo
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Estes dados permitem-nos retirar, desde ja, uma conclusdo muito curiosa, ao
verificarmos uma posi¢cdo muito divergente dos médicos de familia em
relacdo aos pediatras. Com efeito, as respostas dos meédicos de familia
inquiridos contrastam com as dos pediatras, que referem maioritariamente
(52%) né&o sentir dificuldades na relagdo/comunicagdo com os doentes
paliativos e familiares; Por outro lado, apenas 31% das respostas dos

médicos de familia se posicionam no mesmo sentido.

5.2.3 Organizacao e Coordenacéao de Cuidados

No que respeita ao questionario referente a organizacdo e coordenagdo de
cuidados, constituido por quatro questdes com respostas também baseadas
na escala de Likert, os meédicos de familia (quadro 3 e figura 5)
reconheceram notorias dificuldades na gestéo dos cuidados paliativos.

Assim, constatamos que catorze (70%) dos inquiridos consideram ter
problemas com 0s processos burocraticos existentes na organizacao
relacionada com a assisténcia aos doentes paliativos, com posicao

divergente de apenas um (5%) médico de familia.
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Curiosamente nove (45%) dos inquiridos mostraram-se neutros na resposta a
guestdo sobre o consumo de tempo na organizacdo e tecnologia dos
cuidados, com oito (40%) dos médicos de familia a concordar com um
consumo de tempo significativo e trés (15%) a discordar.

Apuramos também que dez (50%) dos médicos inquiridos afirmaram ter
dificuldade em organizar a tecnologia dos cuidados no domicilio e apenas um
(5%) teve opiniao contraria; refira-se ainda que nove (45%) dos inquiridos
assume uma posicao neutra.

Quanto a questdo relativa ao tempo para fungbes de coordenacéo,
verificAmos oito (40%) respostas favoraveis a necessidade de investir mais
tempo para essa tarefa e quatro (20%) médicos com entendimento contrario;
de salientar a elevada percentagem (40%) de inquiridos a pender para a

neutralidade.

N&o
Organizacdo e coordenagéo de Discordo . concordo concordo
) 1 p Discordo concordo
cuidados -Médicos de Familia totalmente nem totalmente
discordo

1-Tenho problemas com os
processos burocraticos que existem 1 5 10 4
na organizacao relacionados com a
assistencia aos doentes paliativos

2-A organizacdo da tecnologia dos

cuidados no domicilio consome-me 3 9 5 3
muito tempo
3-E dificil organizar a tecnologia 1 9 6 4

dos cuidados no domicilio

4-Preciso de investir muito tempo
em fungdes de coordenacéo 1 3 8 7 1

Frequéncia total 1 8 31 28 12

Quadro 3 -Organizacéo e coordenacgdo de cuidados -Médicos de Familia

76 | Mestrado 2014-2015
Universidade de Coimbra



0 Médico de Familia e os Cuidados Paliativos na Crianca

Figura 5 - Organizagdo e coordenagdo de cuidados -Médicos de Familia
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Numa perspectiva global (frequéncia total das respostas) é de assinalar
uma notéria preponderancia (50%) das respostas que denunciam o
reconhecimento das dificuldades na organizacdo e coordenacdo dos
cuidados, contra apenas 11,25% de respostas que nao reconhecem essas
dificuldades (frequéncia total com 40 respostas concordantes e 9

discordantes).

No que respeita aos medicos pediatras (quadro 4 e figura 6) verificamos
também existirem dificuldades na organizacéo e coordenacao de cuidados.
Analisando em pormenor as quatro questdes, constatamos:

- Onze (55%) meédicos pediatras reconhecem problemas com 0s processos
burocraticos existentes na organizacao e a afectar a relacdo com os doentes,
com posicao contraria de apenas dois (10%) dos inquiridos;

- Treze (65%) pediatras referem que a organizacdo da tecnologia dos
cuidados domiciliarios consome muito tempo, contrastando com apenas uma
(5%) resposta divergente;

- Quinze (75%) dos inquiridos afirmam ser dificil a organizagédo da tecnologia
dos cuidados domiciliarios, contra apenas uma (5%) opinido divergente;

- No que se refere a questao do “ tempo para fungdes de coordenacgao’, treze
(65%) pediatras inclinam-se para a necessidade de mais tempo,

contrariamente a quatro (20%) que afirmam dispor do tempo necessario.
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Comparando as respostas dos médicos de familia com as dos pediatras
verificamos a mesma tendéncia, embora mais marcada nos primeiros, no que
se refere a questdo das implicagcbes dos processos burocraticos na
organizagéao dos cuidados.

J& na organizagéo da tecnologia dos cuidados domiciliarios, os pediatras sdo
muito mais afirmativos no consumo do tempo necessario, 0 mesmo
sucedendo na dificuldade dessa organizagéo.

Também no tempo necessério para fungdes de coordenacdo, os pediatras
sdo0 muito mais peremptérios ao afirmarem a necessidade de maior

investimento.

Organizacédo e
coordenacéo de
cuidados -Pediatras

Discordo

Né&o concordo concordo
Concordo
totalmente

Discordo nem discordo totalmente

1-Tenho problemas
com 0S processos
burocraticos que
existem na

organizacao 2 7 5 6
relacionados com a
assisténcia aos
doentes paliativos

2-A organizagdo da
tecnologia dos
cuidados no domicilio 1 6 9 4
consome-me muito
tempo

3-E dificil organizar a
tecnologia dos 1 4 7 8
cuidados no domicilio

4-Preciso de investir

muito tempo em

funcbes de L 2 4 7 6
coordenagao

Frequéncia total 2 5 21 28 24

Quadro 4-Organizacédo e coordenacgéo de cuidados -Pediatras
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Figura 6 - Organizagdo e coordenagdo de cuidados -Pediatras
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Em suma, uma andlise global permite-nos concluir, atentando nas respostas
apuradas, por maior afirmacdo da parte dos pediatras em relacdo as
dificuldades da organizacdo e coordenagdo dos cuidados no domicilio
(frequéncia total de 40 respostas concordantes (50%) para os médicos

de familia e 52 (65%) para os pediatras).

5.2.4 Conhecimento e Pericia

O questionario relacionado com o conhecimento e pericia consta de cinco
guestdes, também com respostas baseadas na escala de Likert.

A analise dos dados relativos aos médicos de familia (quadro 5 e figura 7)
denota uma tendéncia nitida para concordar com as questdes formuladas,
pelo que parece existir um reconhecimento da necessidade de melhorar e
ampliar os conhecimentos em cuidados paliativos.

Particularizando, existe uma forte tendéncia para os inquiridos concordarem
com a falta de competéncia para a utilizacdo adequada da tecnologia dos
cuidados no domicilio, com dezasseis (80%) opinides favoraveis e uma (5%)
desfavoravel. Também a dificuldade na aquisicdo de conhecimentos sobre a
utilizacdo da tecnologia dos cuidados domiciliarios mereceu dos inquiridos,
doze (60%) de opinides concordantes e trés (15%) discordantes.
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Em relacdo ao conhecimento respeitante a outras possibilidades dos
cuidados de saude e sociais, dezassete (85%) reconhecem nédo dispor
desses conhecimentos, contra apenas um (5%) com opinido contraria).
Relativamente a questao sobre a facilidade em adquirir conhecimento sobre
as diversas possibilidades de tratamento dez (50%) dos médicos apontam
para a dificuldade nessa aquisicdo, com trés (15%) a manifestar opinido
divergente.

Finalmente no que se refere ao conhecimento sobre as possiveis opcdes de
tratamento, doze (60%) dos inquiridos consideram-se deficitarios, ao

contrario de trés (15%) que ndo reconhecem esse défice.

N&o
Discordo concordo concordo concordo totalmente
nem discordo

Conhecimento e pericia | Discordo
- Médicos de Familia totalmente

1-Falta-me competéncia para
utilizar adequadamente a

tecnologia dos cuidados no 1 3 8 8
domicilio

2-Nao é facil  adquirir
conhecimentos  sobre o
desempenho apropriado da 1 2 5 6 6
utilizacdo da tecnologia dos
cuidados no domicilio

3-Tenho muitos
conhecimentos sobre o
desempenho apropriado da 8 9 2 1

utilizacdo da tecnologia dos
cuidados no domicilio

4-Ndo e facil adquirir

conhecimentos sobre as

diversas possibilidades de 1 2 7 9 1
tratamento

5-Tenho poucos

conhecimentos sobre as

possiveis opgoes de 1 2 5 9 3

tratamento em cada caso

Frequéncia total 11 16 22 33 18

Quadro 5 -Conhecimento e pericia - Médicos de Familia
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Figura 7 - Conhecimentos e pericia - Médicos de Familia
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A analise do total da amostra evidencia clara afirmacdo da necessidade de
mais conhecimentos e aptidées nesta area, por parte dos meédicos de familia

(frequéncia total de 51 respostas concordantes e 27 discordantes).

No que diz respeito aos médicos pediatras (quadro 6 e figura 8),
destacamos o apuramento dos seguintes dados:

- Quinze (75%) dos inquiridos consideram nédo dispor de competéncias para
utilizar adequadamente a tecnologia dos cuidados no domicilio, com
manifestacdo contraria de trés (15%) pediatras;

- A aquisicdo de conhecimentos sobre o desempenho apropriado da
utilizacdo da tecnologia dos cuidados no domicilio revelou-se dificil para onze
(55%) dos inquiridos, manifestando opinido contraria dois (10%) pediatras;

- Relativamente aos conhecimentos sobre o desempenho apropriado da
utilizacdo da tecnologia dos cuidados no domicilio dezassete (85%) dos
inquiridos reconhecem a necessidade de mais formacéo e actualizacdo, nao
existido qualquer opinido contraria a esse respeito;

- A facilidade de aquisicdo de conhecimentos sobre as diversas
possibilidades de tratamento, levou sete (35%) dos inquiridos a pronunciar-se
a favor de dificuldades nessa aquisicdo, contra também sete (35%) opinibes

divergentes;
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- O grau de conhecimento sobre as diversas opcdes de tratamento foi
reconhecido como deficitario por sete (35%) dos pediatras, contrariamente a
oito (40%) dos inquiridos que assumem posicao divergente.

Uma andlise global (apuramento da frequéncia total) permite-nos afirmar
gue quarenta (40%) das respostas vao no sentido da concordancia da
necessidade de mais conhecimentos, logo mais formacdo nesta area, ao

contrario de trinta e seis (36%) que ndo reconhecem essa necessidade.

Conhecimentos e Discordo . N&o concordo concordo
o . Discordo : concordo

pericia - Pediatras totalmente nem discordo totalmente

1-Falta-me competéncia

para utilizar adequadamente

a tecnologia dos cuidados 3 2 12 3

no domicilio

2-Nao é facil adquirir
conhecimentos sobre o
desempenho apropriado da 2 7 8 3
utilizacdo da tecnologia dos
cuidados no domicilio

3-Tenho muitos
conhecimentos sobre o
desempenho apropriado da 3 13 4

utilizacao da tecnologia dos
cuidados no domicilio

4-Ndo é facil adquirir

conhecimentos sobre as
diversas possibilidades de 1 6 6 5 2
tratamento
5-Tenho poucos
conhecimentos sobre as
2 6 5 7 0

possiveis opcoes de
tratamento em cada caso

Frequéncia total 6 30 24 32 8

Quadro 6 -Conhecimentos e pericia - Pediatras
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Figura 8 - Conhecimentos e pericia - Pediatras
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Comparativamente a amostra dos médicos de familia, regista-se uma
tendéncia semelhante no que se refere a necessidade de mais
conhecimentos e aptiddes, muito embora esse reconhecimento seja muito

mais notério nos médicos de familia.

5.2.5 Cuidados Integrados

Os meédicos de Medicina Geral e Familiar consideram os cuidados
integrados (quadro 7 e figura 9) como um obstaculo para uma assisténcia
adequada aos doentes paliativos, isto a avaliar pelos dados recolhidos das
cinco questdes avaliadas.

Explicitaremos de seguida os dados mais salientes relativos as cinco
gquestdes formuladas.

Assim, a obtencdo de cuidados paliativos fora da respectiva equipa, revelou-
se dificil para dez (50%) dos médicos de familia, ao contrario de quatro (20%)
gue se manifestaram em sentido contrario.

Também dez (50%) dos inquiridos consideram inadequada a transferéncia
dos dados do doente por parte do médico hospitalar, pronunciando-se seis

(30%) em sentido contrario.
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Relativamente ao compromisso sobre quem é o médico de referéncia, doze
(60%) dos médicos de familia revelam a inexisténcia do mesmo, posicdo nao
compartilhada por quatro dos inquiridos.

A questdo sobre a familiarizacdo com as medidas utilizadas por outros
prestadores suscitou catorze (70%) de opinifes favoraveis a dificuldade na
obtencdo de cuidados adicionais nas areas da saude e social e um (5%)
inquirido a ndo reconhecer essas dificuldades.

Finalmente onze (55%) dos inquiridos afirmam obter a colaborac&o da equipa
hospitalar para uma adequada continuidade dos cuidados, com 5 (25%) a

declarar opinido contréria.

Cuidados Integrados- Discordo . Néo concordo
Discordo concordo concordo

Médicos de Familia totalmente nem discordo totalmente

1- A obtencdo de cuidados
adicionais fora da minha equipa

para os dentes de cuidados 4 6 6 4
paliativos é dificil

2- A transferéncia de dados do
doente a partr do médico 6 4 7 3
especialista ndo é adequada

3- Nao ha compromisso claro
sobre quem é o médico de

referéncia no atendimento 1 3 4 8 4
durante a fase paliativa

4- Ndo estou totalmente
familiarizado com a medidas

utilizadas por outros prestadores 1 5 12 2
de satde e do ambito social

5- Tenho dificuldade em obter a
colaboragdo da equipa hospitalar

aquando da alta, para garantir 5 4 11

uma adequada continuidade de

cuidados

Frequéncia Total 1 19 23 44 13

Quadro 7- Cuidados Integrados- Médicos de Familia
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Figura9 - Cuidados Integrados- Médicos de Familia

12

12 11
10 - B Discordo totalmente
8

8 - 7 W Discordo
66 6

6 - 5 5 Ndo concordo nem
4 4 discordo

4 4 3 B concordo

2 W concordo

totalmente
0 -

Uma analise global das respostas recebidas, permite-nos concluir uma
tendéncia clara dos médicos de familia (frequéncia total de respostas
concordantes de 57 em 100-57%) para considerar dificil ou inadequada a
sua articulagao/integracdo com outras equipas de cuidados paliativos. Pelo
contrério, a frequéncia total das respostas discordantes cifra-se em vinte

em 100 (20%), o que demonstra bem a diferenca de posic¢des.

No que respeita aos pediatras (quadro 8 e figura 10), salientamos o0s
seguintes resultados:

- Onze (55%) dos inquiridos consideram dificil a obtencdo de cuidados
paliativos fora da respectiva equipa, contra a opinido de apenas um (5%) dos
pediatras;

- A adequacéo da transferéncia de dados do doente, a partir do médico
hospitalar revelou-se inadequada para cinco (25%) dos inquiridos,
pronunciando-se pela sua adequacéo sete (35%) dos pediatras; De assinalar
oito (40%) dos respondentes com respostas neutras;

- Dez (50%) dos inquiridos consideram nao haver compromisso claro sobre
guem € o médico de referéncia no atendimento durante a fase paliativa,
manifestando-se em sentido oposto quatro dos meédicos questionados;

- A dificuldade na familiarizacdo com as medidas utilizadas por outros
prestadores foi considerada uma realidade para catorze (70%) dos médicos
guestionados, ao contrario de apenas trés (15%) opinides divergentes;
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- A dificuldade na obtencdo da colaboracdo da equipa intra-hospitalar de
cuidados paliativos foi confirmada por seis (30%) dos pediatras inquiridos,
assumindo uma posi¢cédo ndo concordante oito (40%) dos respondentes.

Finalmente, uma andlise global, com apuramento da frequéncia total das
respostas, leva-nos a considerar 46% de respostas concordantes com as
dificuldades e inadequacédo da articulacdo dos pediatras com as equipas de

cuidados paliativos, com 23% com tendéncia contraria,

Nao
Discordo concordo concordo
nem discordo

Cuidados Integrados- Discordo
Pediatras totalmente

concordo
totalmente

1- A obtencdo de cuidados
adicionais fora da minha equipa

para os dentes de -cuidados 1 8 6 5
paliativos é dificil

2- A transferéncia de dados do
doente a partir do médico 1 6 8 3 2
especialista ndo é adequada

3- Ndo ha compromisso claro
sobre quem é o médico de

referéncia no atendimento 2 2 6 4 6
durante a fase paliativa

4- Nao estou totalmente
familiarizado com a medidas

utilizadas por outros prestadores 3 3 11 3
de saude e do ambito social

5- Tenho dificuldade em obter a
colaboracéo da equipa hospitalar

aquando da alta, para garantir 2 6 6 5 1
uma adequada continuidade de

cuidados

Frequéncia Total 5 18 31 29 17

Quadro 8- Cuidados Integrados- Pediatras
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Figura 10 - Cuidados Integrados- Pediatras

W Discordo

totalmente
B Discordo

Ndo concordo

nem discordo
B concordo

m concordo
totalmente

Estabelecendo a comparacdo entre os dados relativos as duas amostras,
somos levados a concluir uma maior tendéncia para a afirmacdo da
inadequacao e existéncia de obstaculos na articulacdo e integracdo de
cuidados por parte dos médicos de familia em relacdo aos médicos pediatras.

5.2.6 Tempo Disponivel para o Atendimento aos Familiares das Criancas

em Cuidados Paliativos

Seis (30%) dos médicos de Medicina Geral e Familiar inquiridos (quadro 9
e figura 11) consideram dispor de tempo suficiente para dar atencdo aos
familiares das criancas doentes em fase terminal, contra a opinido de oito

(40%) que afirmam nao dispor desse tempo.

Tempo disponivel
para os familiares-
Médicos de Familia

Discordo . Né&o concordo concordo
Discordo . concordo
totalmente nem discordo totalmente

Na minha opinido
disponho de tempo
suficiente para dar 3 5 6 6 0
atengao aos
familiares

Quadro 9 -Tempo disponivel para os familiares- Médicos de Familia
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Figurall -Tempo disponivel para os familiares- Médicos de Familia

W Discordo totalmente

B Discordo

m Ndoconcordo nem
discordo

B concordo

m concordo totalmente

Por sua vez treze (65%) dos médicos pediatras (quadro 10 e figura 12)
afirmam néo dispor do tempo necessario para o atendimento dos familiares
das criancas doentes em fase terminal, com a opinido divergente de trés
(15%) dos inquiridos.

Discordo

Tempo disponivel para os | fotalmente
familiares- Pediatras

N&o concordo concordo
concordo

Discordo | \1om discordo totalmente

Na minha opinido disponho
de tempo suficiente para dar 1 12 4 3 0
atencao aos familiares

Quadro 10-Tempo disponivel para os familiares- Pediatras
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Figural2 - Tempo disponivel para os familiares- Pediatras

W Discordo totalmente
B Discordo
Ndo concordo nem
discordo

W concordo

 concordo totalmente

Uma comparacdo das duas amostras demonstra-nos uma maior evidéncia
por parte dos pediatras no reconhecimento na falta de tempo necessario para
o atendimento dos familiares da crianca doente (65% das respostas dos
pediatras para 30% das dos médicos de familia)

5.2.7 Kruskal- Wallis- Test*

Foram construidas quatro variaveis que sumarizam as quatro dimensdes do
trabalho de investigacéo.

Uma vez encontrados os resultado em base de dados constituida para o
efeito, foi realizada uma comparacdo entre os médicos de familia e os
médicos pediatras.

Para o efeito, foi elaborada uma variavel ordinal (servico) que recodifica 0s
Cuidados de Saude Primérios (CSP) e os Cuidados Hospitalares (CH) numa
variavel numérica.

O resultado € o seguinte (Quadros 11 e 12):
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Ranks servico [N Mean Rank
1 20 23.90
Comunicacéo 2 20 17.10
Total 40
1 20 18.48
Organizacgéo 2 20 22.53
Total 40
1 20 23.68
Conhecimento 2 20 17.33
Total 40
Cuidados Integrados 1 20 20.98
2 20 20.03
Quadro 11 - Kruskal-Wallis Test

Test Comunicacao Organizacédo Conhecimento | Cuidados
Statistics®" Integrados
Chi-Square 3.420 1.221 3.027 .067

df 1 1 1 1

Asymp. Sig. .064 .269 .082 .796

Quadro 12 - Test Statistics®”

a. Kruskal Wallis Test
b. Grouping Variable: servico

Como se observa os p-value sdo todos superiores a 0.05 (valores
assinalados), o que significa ndo haver diferenca estatisticamente
significativa entre os dois grupos (CSP e CH)

Decidimos também elaborar uma outra variavel ordinal (quadros 13 e 14) que
recodifica as Unidades de Saude Familiar (USF) e as Unidades de Cuidados

de Saude Personalizados (UCSP) numa variavel numérica.
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Apresentamos os resultados:

Ranks Cuidados Primarios | N Mean Rank

1 9 7.83
Comunicacéo 2 11 12.68

Total 20

1 9 8.94
Organizacéao 2 11 11.77

Total 20

1 9 9.61
Conhecimento 2 11 11.23

Total 20

1 9 7.06
Cuidados Integrados 2 11 13.32

Total 20

Quadro 13 - Ranks

Test Comunicagcdo |Organizacdo |Conhecimento |Cuidados
Statistics®” Integrados
Chi-Square |3.370 1.164 .380 5.589
df 1 1 1 1
Asymp. Sig. |.066 281 .538 .018

Quadro 14 - Test Statistics®”

a. Kruskal Wallis Test
b. Grouping Variable: Cuidados Primarios

Também neste registo, os p-value séo todos superiores a 0.05 (valores

assinalados), o que traduz nao existir diferenca estatisticamente
significativa entre os dois grupos (USF e UCSP).
*Qut put SPSS versao 20. Teste ndo paramétrico para amostras de reduzidas

dimensoes.
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5.3 Discussao

Os cuidados paliativos, entendidos como cuidados activos e globais
tém como primeiro objectivo a garantia da qualidade de vida das
criancas doentes e seus familiares. Com esse propdsito os cuidados de
saude primarios procuram responder através de equipas
multidisciplinares (ECCI) as necessidades fisicas, psicologicas, sociais e
espirituais da crianga com doenca complexa e de mau prognostico,
assim como as dos seus familiares.

Os médicos de familia dever&o articular-se com as ECCI, de modo a
rentabilizar e potenciar o apoio necessario a crianca e familia e de igual
modo com as equipas intra-hospitalares de cuidados paliativos, onde os
pediatras estdo naturalmente implicados.

Procurando nédo perder de vista a pertinéncia desta articulacdo e
atentando agora nos resultados do estudo da investigacdo que
procuramos realizar, iremos examinar em sequéncia os dados relativos
aos médicos de familia e pediatras e finalmente estabelecer uma analise

comparativa entre ambos.

5.3.1 Respostas dos Médicos de Familia

Reportando-nos as questdes sobre “comunicacdo com doentes e
familiares” [figura 3], as respostas dos médicos de familia levam-nos a
concluir dificuldades no estabelecimento de uma comunicagao
adequada com os doentes paliativos e familiares, menos notoria nas
respostas as questdes sobre “a discussdo dos problemas e
necessidades, quando o doente nao aceita falar sobre si préprio” e “no
estabelecimento do dialogo com o doente que assume que o médico
conhece o seu problema”. Tal parece reflectir as aptiddes dos médicos
de familia na relacdo médico-doente.

Relativamente ao questionario sobre “organiza¢céo e coordenacéo de

cuidados “ [figura 5], é notorio o reconhecimento dos médicos de familia
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sobre as dificuldades na gestdo dos cuidados paliativos na crianca,
muito evidente nos” problemas existentes com o0s processos
burocraticos implicados na organizagédo dos cuidados” e na “organizagao
da tecnologia dos cuidados no domicilio”.

E de registar uma curiosa tendéncia para um namero significativo de
respostas neutras respeitantes as questdes sobre o consumo de tempo
na organizacao da tecnologia dos cuidados e no tempo para funcbes de
coordenacdo, o que parece demonstrar numa primeira andlise, a
reduzida experiéncia dos médicos de familia na abordagem dos doentes
paliativos.

No que se refere as questdes sobre “conhecimento e pericia” [figura7],
0os meédicos de familia reconhecem clara necessidade de mais
conhecimentos e aptiddes em cuidados paliativos na crianca. Esse
reconhecimento ficou bem patente nas respostas as questées referentes
a competéncia para a utilizacdo adequada da tecnologia dos cuidados
domiciliarios e aos conhecimentos respeitantes a outras possibilidades
dos cuidados de saude e sociais.

Em suma, estas respostas denunciam claramente uma necessidade de
atencdo muito particular das entidades responsaveis na area da saude,
para o estabelecimento e planificacdo de programas de formacao
direccionados para os medicos de familia, os quais deverdo ser
naturalmente implicados nos cuidados paliativos em cooperacdo com
outros profissionais/equipas.

As respostas ao questionario relativo aos “cuidados integrados” [figura
9] demonstram, sem margem para duavidas, a dificuldade ou
inadequacao da articulacdo/integracdo dos meédicos de familia com
outras equipas de cuidados paliativos. Tal conclusdo € bem expressiva
nas respostas as questbes sobre familiarizacdo com as medidas
utilizadas por outros prestadores, compromisso sobre quem € o médico
coordenador neste processo e dificuldades na obtencao da colaboragao
da equipa hospitalar para uma adequada continuidade dos cuidados.
Trata-se de uma prova inequivoca do quanto ha a fazer na replicacao e

abertura dos cuidados paliativos, tendo em conta a rentabilizacdo das
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equipas que operam na comunidade, sempre com a participacdo activa

dos médicos de familia.

5.3.2 Respostas dos Médicos Pediatras

Quando consideramos as respostas dos meédicos pediatras referentes a
‘comunicacdo com os doentes e familiares” [figura 4] salientamos
uma afirmacgéo inequivoca de ndo encontrarem obstaculo na relagédo
com os doentes e familiares, quando estes reconhecem que o médico
estd a par do seu problema. Também no que respeita as dificuldades na
abordagem quando o doente ndo aceita falar sobre si proprio, 0s
pediatras afirmam ndo encontrar grandes resisténcias.

Contrariamente nas questdes relacionadas com o didlogo com o0s
doentes e familiares que ndo querem admitir a natureza da situacdo sao
referidas dificuldades de comunicacdo e também dificuldades em lidar
com situacdes em que existe desacordo na familia, com os pediatras a
confirmarem essas dificuldades.

No cbmputo geral, porém os pediatras ndo encontram grandes
contrariedades na comunicagdo com o0s doentes e familiares. As
resposta ja anteriormente assinaladas e que indiciam contrariar esta
tendéncia, parecem relacionar-se com as contradicbes/disfungdes
dentro da prépria familia.

As respostas as questdes respeitantes a “organizacdo e coordenacao
de cuidados” [figura 6] revelam uma tendéncia muito expressiva dos
pediatras para reconhecerem dificuldades em particular na organizagao
e tempo consumido na tecnologia dos cuidados no domicilio, assim
como no tempo para funcdes de coordenacéo.

JA no que respeita as implicacbes dos processos burocraticos na
organizacdo dos cuidados, os pediatras embora ndo deixando de as
reconhecer, valorizam-nas em menor grau. Talvez uma relacdo mais
directa com as equipas de cuidados paliativos intra-hospitalares possa

ajudar a entender o menor peso da burocracia instituida.
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As questdes respeitantes a avaliagdo do “conhecimento e pericia’
[figura 8], suscitaram algum equilibrio no posicionamento dos pediatras
que entendem necessitar de mais conhecimentos e aptidoes para lidar
com criangcas doentes em cuidados paliativos, relativamente aos que
nao reconhecem essa necessidade. No entanto registamos um ligeiro
predominio do primeiro grupo.

Uma andlise mais detalhada das respostas permite-nos concluir que os
pediatras pronunciam-se por uma clara necessidade de um acréscimo
de aptiddes em relacdo as questbes que afloram a competéncia para a
utilizacdo e organizacdo adequadas da tecnologia dos cuidados no
domicilio e conhecimento sobre outras possibilidades de cuidados de
salde e sociais.

Pelo contrario, nas questdes que respeitam a facilidade de aquisicdo de
informacé&o sobre as diversas possibilidades de tratamento e preparacéo
sobre as possiveis opcbes do mesmo, os meédicos pediatras embora
longe da unanimidade, denotam uma posi¢cdo mais concordante nos
seus pontos de vista.

Numa primeira apreciacdo somos tentados a admitir maior a vontade no
desempenho de actividades de cariz mais clinico e menos
organizacional e tecnoldgico.

Abordando agora o questionario que incide sobre os cuidados
integrados” [figura 10], verificamos maior propensédo das respostas para
a concordancia com a inadequacéao da articulacdo dos pediatras com as
equipas de cuidados paliativos. Esta constatacdo revela-se mais
evidente nas questdes referentes a familiarizacdo com as medidas
utilizadas por outros prestadores, dificuldades na obtencdo de cuidados
paliativos fora da respectiva equipa € no compromisso sobre a
identificacdo do médico coordenador.

Em sentido oposto pronunciou-se uma maioria de pediatras, ao
considerar ndo existirem dificuldades na obtencdo da colaboracéo da
equipa intra-hospitalar e na adequacdo da transferéncia de dados do

doente a partir do médico hospitalar.
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Esta posicdo deixa transparecer alguma parcialidade, entendida pelo

contexto hospitalar da actividade profissional dos inquiridos.

5.4 Apreciagao Global/Comparagdo das Duas Amostras

Uma andlise mais minuciosa das respostas dos médicos de familia e
dos pediatras permite-nos retirar algumas ilagcdes curiosas e por vezes
surpreendentes. Se por um lado, existem pontos convergentes e até
sobreponiveis nas respostas aos cinco questionarios considerados, por
outro deparamo-nos com pontos de vista dispares e merecedores de
reflexdo.

Tentaremos de seguida realcar os aspectos mais relevantes que cada
um dos cinco questionarios suscitou em cada um dos grupos de

médicos inquiridos.

5.4.1 Comunicacao com Doentes e Familiares

As questdes sobre eventuais dificuldades em lidar com uma situagéo, na
gual existe discordancia dentro da familia e sobre dificuldades em falar
com doentes e familiares, quando eles proprios ndo querem admitir a
natureza da situacdo, conduziram a pontos de vista muito convergentes
no que concerne ao reconhecimento dessas mesmas dificuldades.

Pelo contrario, as respostas referentes as dificuldades na relacdo com
os doentes paliativos e familiares e a discussdo dos problemas e
necessidades, quando o doente ndo aceita falar sobre si préprio,
demonstram inequivocamente que enquanto o0s pediatras nao
encontram obstaculos, os médicos de familia referem-nos claramente.
[quadros 1 e 2] [figuras 3 e 4]

Esta dissonédncia de pontos de vista pode encontrar explicagdo na
interaccao permanente dos médicos pediatras com as criancas em geral
e respectivos familiares, o que Ilhes concede um “background” e um a

vontade na relacdo, que os médicos de familia ndo poderao atingir.
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5.4.2 Organizacao e Coordenacao de Cuidados

Os problemas relacionados com 0s processos burocraticos existentes na
organizagdo da assisténcia aos doentes paliativos sdo reconhecidos
pelos dois grupos de médicos, embora mais marcadamente pelos
médicos de familia. Curiosamente temos uma situacdo inversa nas
questdes respeitantes a dificuldade em organizar a tecnologia dos
cuidados no domicilio, com os pediatras a manifestarem-se em menor
namero. Talvez esta divergéncia decorra do maior treino dos pediatras
relativamente a abordagem destas situacdes.

O consumo de tempo na organizacao e tecnologia dos cuidados e em
fungbes de coordenacéo, levou uma maioria significativa dos pediatras a
pronunciarem-se no sentido da necessidade de maior investimento, ao
contrario da maioria dos médicos de familia que assumiram uma posi¢cao
neutra. [quadros 3 e 4] [figuras 5 e 6]

Mais uma vez a maior experiéncia dos pediatras na abordagem das
criancas doentes podera explicar uma maior consciencializagdo para a

necessidade desse investimento.

5.4.3 Conhecimento e Pericia

Comegamos por destacar a clara concordancia de pontos de vista dos
médicos de familia e pediatras em relacdo as questdes respeitantes a
falta de competéncia para a utilizacdo adequada da tecnologia dos
cuidados no domicilio, aquisicdo de conhecimentos sobre a sua
utilizag&o e informacédo sobre outras possibilidades relacionadas com os
cuidados de saude e sociais. Daqui deduzimos a necessidade de
melhoria das aptidées em cuidados paliativos por parte dos dois grupos
profissionais, no que respeita as trés questdes referidas.

Ja no que se refere ao conhecimento sobre as possiveis opcdes de
tratamento e facilidade em adquirir conhecimentos sobre as diversas

possibilidades de tratamento, os pediatras responderam na sua maioria
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gue ndo encontram grandes dificuldades, quer numa quer noutra das
guestoes.

Por sua vez a maioria dos médicos de familia tem uma opinido contraria.
[quadros 5 e 6] [figuras 7 e 8]

Como j& referimos anteriormente, talvez a explicacdo para esta
divergéncia em questdes mais técnicas e cientificas resida na maior
experiéncia e motivacéo dos pediatras, fruto da sua relacdo permanente

com as criancas doentes.

5.4.4 Cuidados Integrados

As cinco questdes equacionadas conduziram a posi¢Oes convergentes
em trés delas, mais exactamente nas dificuldades de familiarizacdo com
as medidas utilizadas por outros prestadores, obtencdo de cuidados
paliativos fora da respectiva equipa e inexisténcia de compromisso sobre
a identificacdo do médico coordenador.

Nas outras duas questdes, concretamente a adequacgéo da transferéncia
dos dados do doente por parte do médico hospitalar e dificuldade na
obtencéo de colaboracdo da equipa hospitalar, a maioria dos pediatras,
ao contrario dos médicos de familia, consideram néo existir dificuldades
a assinalar [quadros 7 e 8] [figuras 9 e 10]

Parece-nos imperar aqui, como ja assinalamos, a parcialidade do “factor

casa’”.

5.4.5 Tempo Disponivel para o Atendimento aos Familiares das

Criancas

Como se pode constatar [figuras 11 e 12] os pediatras, quando em
comparacdo com os medicos de familia, manifestam-se em maior
namero [65% contra 40%] quanto a falta de tempo necessario para o
atendimento dos familiares dos doentes considerados, o que podera
denotar uma marcada exigéncia nas tarefas assistenciais ligadas a

crianga.
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Figura 11 -Tempo disponivel para os familiares- Médicos de Familia

o

Figura 12 - Tempo disponivel para os familiares- Pediatras

o)

M Discordo totalmente

M Discordo totalmente
M Discordo
N&o concordo nem

M Discordo
N&o concordo nem
discordo
discordo
6 ® concordo
m concordo totalmente

B concordo
6
W concordo totalmente

5.4.6 Kruskal- wallis- Test- Comentarios

O valor encontrado com a aplicacdo deste teste ndo paramétrico
vocacionado para amostras mais reduzidas [quadros 11 e 12],
demonstra-nos sem surpresa, a inexisténcia de diferencas
estatisticamente significativas entre as amostras representadas pelos
medicos de familia e pelos pediatras.

Com efeito os p-value apurados para as quatro dimensdes apuradas séao
0S seguintes:

- Comunicacéo .064;

- Organizagéo e coordenacéo de cuidados .269;

- Conhecimento e pericia .082;

- Cuidados integrados.796.

Apesar das diferencas pontuais em algumas das respostas as questées
formuladas, ja amplamente assinaladas e comentadas, no seu todo
reconhece-se uma convergéncia de dificuldades, inaptiddes,
referenciagbes, (des)articulagcbes dos dois grupos de médicos em
gualquer das quatro dimensdes consideradas, que acabam por atestar e
validar os resultados do Kruskal-wallis-Test.

A tendéncia para alguma neutralidade nas respostas dos médicos

representativos das duas amostras, confirma-se nos valores apurados
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para a comunicacdo (3.420) e conhecimento e pericia (3.027), o que
também vem ao encontro da nossa apreciacao.

Ainda no que respeita a amostra representativa dos médicos de familia,
verifica-se também n&o existir diferenca estatisticamente significativa
entre os médicos das Unidades de Saude Familiar (USF) e os das
Unidades de Cuidados de Saude Personalizados (UCSP) [quadros 13 e
14], tendo-se apurado 0s seguintes p-value para as quatro dimensdes
consideradas:

- Comunicacéo. 0.66;

- Organizacéo e coordenacédo de cuidados.538;

- Conhecimento e pericia.281;

- Cuidados integrados.018

Daqui se conclui desde ja que, apesar de diferencas pontuais, quer 0s
médicos de familia em fungcdes em USF ou UCSP, quer os médicos
pediatras se encontram muito distantes do enquadramento e insercao
desejaveis em termos de comunicacdo, organizacdo, conhecimento e

integracdo na area dos cuidados paliativos afectos a crianca.

5.5 Conclusdes

Numa visdo macro e transversal, diriamos que este Estudo tem como
grande conclusdo a clara e urgente necessidade de investir na
educacdo, treino, conhecimento e competéncias na capacitagao
para a comunicacdo com as criancas doentes e familiares, na
tecnologia de apoio a utilizacdo e organizacdo dos cuidados
paliativos no domicilio e na coordenacéao e integracédo de cuidados.
E por mais evidente a insuficiente formacdo tedrica e pratica em
cuidados paliativos por parte dos médicos de familia e pediatras nas
quatro dimensdes do estudo que levdmos a cabo, o que esta de acordo
com outros autores [20,25,104,129,133], pelo que se torna um imperativo
discutir e propor um sistema de suporte e apoio para os profissionais e

equipas envolvidas na prestacao destes cuidados.
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Uma andlise mais circunstanciada levando em conta os objectivos do
estudo, permite-nos retirar as seguintes conclusodes:

- Necessidade de tomar medidas para tornear 0S processos
burocréaticos implicados na organizacédo e tecnologia dos cuidados no
domicilio;

- Disponibilizar horarios que tornem viaveis a organizacdo e utilizagao
da tecnologia dos cuidados, assim como eventuais funcdes de
coordenacdo;

- Uma vez ultrapassados estes bloqueios, ponderar um plano de
articulacdo dos cuidados paliativos pediatricos com os médicos de
familia num contexto de rede alargada;

- Abertura dos cuidados paliativos intra-hospitalares as equipas
comunitarias e médicos de familia, com enfoque no compromisso
sobre a indigitacdo do meédico coordenador, na obtencdo da
colaboracdo da equipa hospitalar para a continuidade dos cuidados e
familiarizacdo com as medidas utilizadas por outros prestadores;

- Equacionar as estratégias mais adequadas para encarar as
dificuldades na comunicacdo com as criancas doentes e familiares que
nao querem admitir a natureza da situacdo e em que existe desacordo
muatuo na familia; o esforco de mediacdo por parte das equipas
envolvidas e médico de familia impbe-se na tentativa de superar as
contradi¢ces/disfungbes existentes, com 0 recurso a terapia familiar a
ndo ser descurado se necessario;

- Ficou bem demonstrado nos dois grupos de medicos a necessidade de
implementacéo, tdo rapida quanto possivel, de programas adequados de
formacédo e treino em cuidados paliativos direccionados para a
crianca e seus familiares; sem descurar a necessidade de melhoria de
aptidées na aquisicdo de informacdo sobre as diversas opcoes
terapéuticas mais patente nos médicos de familia, foram a utilizacédo e
organizagdo adequadas da tecnologia dos cuidados no domicilio e o
conhecimento sobre outras possibilidades de cuidados de saude e

sociais, as duas areas mais invocadas como deficitarias pelos dois
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grupos de médicos, pelo que deverdao merecer a devida atencdo no
estabelecimento e planificacdo dos referidos programas de formacao.
Daqui inferimos, como aspectos mais salientes a considerar na
integracéo de cuidados:

- A inexisténcia de médico de referéncia para coordenacdo da
interface dos cuidados hospitalares com os cuidados de saude primarios
na area dos cuidados paliativos;

- A muito incipiente, para ndo dizer inexistente, cooperacao e
articulacdo dos dois niveis de cuidados de saude na area dos cuidados
paliativos afectos a crianca.

Os resultados obtidos com este estudo poderdo justificar alguma
atencéo, tendo em vista a elaboracéo e estruturagcdo de programas que
impliguem os médicos de familia e as equipas domiciliarias de cuidados
de saude primarios, actualmente em numero manifestamente
insuficiente.

A comprovacdo, pela aplicacdo do Kruskal-Wallis-Test, da néao
existéncia de diferencas estatisticamente significativas entre as
amostras representativas dos dois grupos de médicos, vem demonstrar
sem margem para duvidas o desconhecimento e de certo modo o
alheamento dos médicos de familia e também dos pediatras em relacao
as diversas dimensdes dos cuidados paliativos. Se esse facto néo
constitui surpresa relativamente aos médicos de familia dada a sua
inexperiéncia nesta vertente dos cuidados paliativos, 0 mesmo né&o
sucede com os pediatras inquiridos, que na sua maioria acabam por
revelar as mesmas insuficiéncias e inaptidées. Constituirdo excepgao os
pediatras mais inseridos na érea oncologica.

A vocacéo curativa dos cuidados de saude hospitalares parece continuar
bem interiorizada na mentalidade dos respectivos médicos, com o0s
cuidados paliativos reduzidos ao apoio dos doentes terminais.

O estudo comprovou de forma inequivoca para além da urgéncia da
mudanca de mentalidades, a absoluta necessidade, partindo da “estaca
zero”, de implementar uma reforma profunda dos cuidados de saude

na vertente paliativa, com a inventariacdo de meios conducentes a
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uma articulagéo inter-cuidados com as comunidades envolventes e onde
o médico de familia tera de ter naturalmente um papel determinante.

Nao temos de “inventar a roda”, pois outros paises da Europa, Canada,
E.U.A. e Australia demonstram-nos desde ha mais de vinte anos que é
possivel e desejavel ter cuidados paliativos interactivos e funcionais nas
envolventes hospitalar, cuidados de saude primarios e domicilio. [31,32]
Em sintese, os médicos de familia e os pediatras poderdo melhorar
os cuidados aos doentes paliativos através da formacéo pessoal,
da articulacdo entre si, com o0s enfermeiros e outros médicos
hospitalares e da disponibilidade de recursos humanos, materiais e
de tempo para a realizacdo de consultas domiciliarias, quando

integrados em equipas que prestam estes cuidados.
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ANEXO |
O Médico de Familia e os Cuidados Paliativos na Crianca

Investigador Principal

Anténio José Foz Roméo

BREVE CARACTERIZACAO DO ESTUDO

O Estudo tem como grande objectivo dimensionar a integracao dos Cuidados
Paliativos Pediatricos num contexto de rede alargada, focalizando a
articulacdo do médico de familia com o pediatra e vice-versa.

Trata-se de um Estudo descritivo, transversal e retrospectivo, implicando 20
médicos de familia e 20 médicos pediatras. Consta da aplicacdo de um
guestionario da autoria de reputados investigadores Holandeses, que assenta
em quatro dimensoes:

- Comunicagdo com as criangas e respectivos familiares;

-Organizacao e coordenacéo dos cuidados;

- Conhecimentos/pericia em Cuidados Paliativos na Crianca,;

- Integracao de cuidados.

Comporta dez questbes de resposta obrigatdria e uma questdo de resposta
aberta facultativa.

Com este Estudo propomo-nos retirar contributos para a definicdo do
posicionamento dos médicos de familia e pediatras numa rede sustentada de
Cuidados Paliativos Pediatricos.

Os resultados obtidos no Estudo serdo estritamente confidenciais e apenas
serdo utilizados para efeitos de investigacao.

Nao existem respostas correctas ou erradas. Apenas pretendemos que

responda da forma mais sincera e espontanea possivel.
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Peniche, 6 de Outubro de 2014

Anténio Foz Roméao

ANEXO Il - FORMULARIO DE CONSENTIMENTO INFORMADO

Eu, abaixo assinado(a) aceito participar no
trabalho de investigacdo “O MEDICO DE FAMILIA E OS CUIDADOS
PALIATIVOS NA CRIANCA”, que esta a ser desenvolvido tendo como
investigador principal o médico de Medicina Geral e Familiar Anténio Foz
Romao, a exercer fungdes no C. S. Peniche/ACES Oeste Norte e aluno de
Mestrado em Cuidados Continuados e Paliativos da Faculdade de Medicina
da Universidade de Coimbra.

Fui informado(a) de que o Estudo tem como orientadores os Professores
Hernani Canico e Marilia Dourado da Faculdade de Medicina da
Universidade de Coimbra e que nem o investigador principal, nem os
orientadores ou qualquer outra pessoa tem interesses econdmicos pela sua
execucéo, recebe qualquer comparticipacdo financeira ou tem qualquer
conflito de interesses a declarar.

Fui informado(a) que a participacdo no Estudo é voluntaria e que, mesmo
depois do consentimento estar assinado e caso o deseje, posso suspender a
minha participacdo em qualgquer momento. Fui também informado(a) de que
a minha participacdo consiste em responder a um questiondrio, cujo
preenchimento demora cerca de 10 minutos.

Foi-me fornecida uma explicacéo integral da natureza e objectivos do Estudo
e dada a possibilidade de colocar questdes e esclarecer todos os aspectos
gue considerei pertinentes. Foi-me garantido que a minha identidade jamais
sera revelada e que os dados que vier a fornecer serdo tratados de forma
anonima, permanecerdo confidenciais e serdo usados apenas no ambito

desta investigacao.

Peniche, de 2014

O Investigador Principal O/A
Participante

117 | Mestrado 2014-2015
Universidade de Coimbra



0 Médico de Familia e os Cuidados Paliativos na Crianca

ANEXO Il
Questionario destinado a aplicar a 20 médicos de familia e 20 pediatras
no dmbito da tese de mestrado proposta por Anténio José Foz Romao.

Que tipo de assisténcia dos Médicos de Familia e Pediatras em criancas
seguidas em Cuidados Paliativos?

1- SEXO
Por favor, seleccione apenas uma das seguintes opcoes:

e Feminino

e Masculino

2- Estabelecimento/Unidade de Saude em que exerce:
Por favor, seleccione todas as que se aplicam

e USF Marés/UCSP Peniche

e USF Rainha D. Leonor - Caldas da Rainha

e USF/UCSP S. Martinho do Bispo - Coimbra

e Hospital Pediatrico de Coimbra

3- Em que meio exerce?
Por favor, seleccione todas as que se aplicam

e Cuidados de Saude Primarios

e Cuidados Hospitalares

4- Numero de anos de experiéncia:
Por favor, seleccione todas as que se aplicam

o <1

e 1-5

e 6-10
e >10

5- Numero de doentes paliativos de que cuida anualmente:
Por favor, seleccione todas as que se aplicam

o <=2
e 35
e 6-10
e >10

6- Escolher um nimero sendo que 1 corresponde a discordo
totalmente, 2 discordo, 3 nem concordo/ nem discordo, 4
concordo e 5 concordo totalmente

Comunicacado com doentes e familiares
Por favor selecione uma resposta apropriada para cada item:

e Acho que é dificil lidar com familiares de criangas
doentes, tendo em conta a magnitude e reserva dos
seus problemas, o que lhes permite desculparem-se se
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solicitados

e Tenho dificuldade em estabelecer um dialogo se
a

familia da crianca doente assume automaticamente que

eu ja conheco os seus problemas

e Discutir os problemas e as necessidades de uma
crianca doente torna-se dificil para mim quando o
doente nao esta em condicdes de falar sobre ele
proprio

e Tenho dificuldade em falar com uma crianca
doente e seus familiares quando eles préprios nao
querem admitir a natureza da situacao

e Tenho dificuldade em lidar com uma situacao na
qual existe desacordo mutuo dentro da familia

7- 0O conceito de " tecnologia dos cuidados no domicilio" cobre todas
as exigéncias clinicas presentes, desde as relacionadas com o
diagnéstico, os meios auxiliares de diagnéstico e ainda varios
procedimentos mais especificos que possam ser eventualmente
necessarios. Exemplos: utilizacdo de bombas infusoras, transfusao

de sangue, oxigénio, paracenteses....

Organizacao e coordenacdo de cuidados

Por favor, seleccione uma resposta apropriada para cada item:

e Tenho problemas com os processos burocraticos
que existem na organizacao, relacionados com a

assisténcia as criancas
em cuidados paliativos na crianca

e Aorganizacao da "tecnologia dos cuidados no
domicilio” consome-me muito tempo

e E dificil organizar a "tecnologia dos cuidados no
domicilio”

e Eu preciso investir muito tempo em funcoes de
coordenacao

8- Conhecimento e pericia

Por favor, seleccione uma resposta apropriada para cada item:

1

2

e Falta-me competéncia/informacao para utilizar
adequadamente a “tecnologia dos cuidados no
domicilio na crianca”

e Nao é facil adquirir conhecimentos sobre o
desempenho apropriado da utilizacao da “
tecnologia dos cuidados no domicilio”
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Tenho muitos conhecimentos sobre as possiveis
opcoes de

tratamento em todos os casos

N3o é facil adquirir conhecimentos sobre as diversas
possibilidades de tratamento em cada caso

Tenho poucos conhecimentos sobre sobre as diversas
possibilidades de tratamento

9- Cuidados integrados

Por favor, seleccione uma resposta apropriada para cada item:

1

A obtencao de cuidados extra (fora da minha
equipa) para os doentes de cuidados paliativos é
dificil

A transferéncia de dados do doente a partir do médico
hospitalar/médico de familia para mim n3o é adequada

Nao ha compromissos claros sobre quem é o médico
coordenador no atendimento do doente durante a
fase paliativa

Eu ndo estou totalmente familiarizado com as
medidas que podem ser utilizadas por outros
prestadores de cuidados de salde e do ambiente
social

Tenho dificuldades em obter colaboracao da equipa
hospitalar/médico de familia, quando o doente tem
alta, para ser garantida a continuidade dos cuidados
mais adequada

Por favor, seleccione uma resposta apropriada para cada item:

10- Tempo disponivel para os familiares

1

2

Na minha opiniao, disponho de tempo suficiente
para dar atencao aos familiares

11- Comentarios adicionais

Por favor, escreva aqui a sua resposta:
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Trabalho de Investigacdo de natureza observacional, transversal e
exploratoério/descritivo, com aplicacao de questionario desenhado em forma de
escala categorial verbal. da autoria de investigadores do Centre for Quality of
Care Research-Netherlands
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