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Resumo

Apesar da relevancia dos cuidadores a continuidade do processo de atendimento integral as
criangas e adolescentes com neoplasias e fora de possibilidades terapéuticas de cura, a
ateng@o dos profissionais de satide ainda é voltada, na maior parte das vezes, a pessoa em
tratamento, sendo poucos os estudos, no pais, que identificam necessidades psicossociais
de familiares-acompanhantes e que utilizam instrumentos padronizados de avaliacdo.
Cuidar de um paciente proximo ao final da vida constitui uma tarefa complicada e
angustiante, que pode gerar no cuidador alteragdes fisicas, emocionais e sociais. Destaca-se
ainda que, considerando que os cuidados paliativos tém como um de seus objetivos o
aumento da qualidade de vida dos pacientes e dos seus familiares, a identifica¢do precoce e
avaliacdo do distress behavior, isto €, dos comportamentos indicadores de sofrimento
fisico e psicossocial, deveria constituir uma atividade prioritdria desse contexto. Além
disso, também sdo poucos os estudos que avaliam a percep¢do de oncologistas pediatricos
acerca dos cuidados paliativos e suas dificuldades em encaminhar pacientes para essa
modalidade de atencdo. O objetivo da primeira etapa do presente estudo foi avaliar o bem-
estar global de doze cuidadores de criancas e adolescentes com cancer, atendidos em um
ambulatério de cuidados paliativos, bem como seu nivel de distress, em termos de
sintomas de estresse pos-traumdtico. Para avaliacio do bem-estar global e do nivel de
distress, foram aplicados os instrumentos General Comfort Questionnaire (GCQ) e Impact
of Event Scale-Revised (IES-R), respectivamente. J4 o objetivo da segunda etapa foi
avaliar, por meio de entrevistas, a percep¢do de sete médicos da equipe, de um total de dez,
acerca dos cuidados paliativos e das dificuldades no encaminhamento dos pacientes para o
servigo. As entrevistas foram gravadas em dudio e submetidas a andlise de conteido. Em
relacdo a primeira etapa, os dados apontados pelo GCQ mostram que a crenca na ajuda de
Deus, a constatag@o de tranquilidade no quarto da crianga ou adolescente e a percepg¢ao de
que sua vida valia a pena naquele momento sdo os fatores que mais afetam positivamente o
bem-estar dos cuidadores, enquanto a preocupagdo com a familia, os pensamentos em
relacdo ao desconforto do paciente e seu futuro incerto o afetam negativamente. Os dados
da IES-R apontam que o nivel de angistia gerado pelo encaminhamento para o
ambulatério néo foi uniforme. Em relagdo a segunda fase, verificou-se demanda por maior
integracdo entre os ambulatdrios curativo e paliativo, o que aumentaria a fluidez entre as
equipes e a manutenc¢do de vinculos entre pacientes, familias e profissionais. Os resultados
evidenciam a necessidade de desenvolvimento de intervencdes voltadas ao bem-estar dos
cuidadores, que analisem funcionalmente as varidveis apontadas pelo GCQ e pela IES-R.
Também destaca-se a necessidade de maior uniformizagéo de critérios de encaminhamento
de pacientes para o ambulatério de cuidados paliativos, tornando o servico mais
sistematico, precoce e integrado.

Palavras-chave: oncologia pedidtrica, cuidados paliativos, cuidadores, formacido médica.
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Abstract

Despite the importance of caregivers to the continuity of the process of comprehensive
care to children and adolescents with cancer and out of therapeutic possibilities of cure, the
attention of health professionals is still facing, in most cases, the person in treatment, with
few studies in the country, which identify the psychosocial needs of family caregivers from
standardized assessment instruments. Caring for a patient near the end of life is
complicated and painful, which can cause changes in caregiver physical, emotional and
social domains. Is also noted that, considering that palliative care one of its goals is
increasing the quality of life of patients and their families, early identification and
assessment of distress behavior, this is, behaviors indicators of suffering physical and
psychosocial, should be a priority activity within this context. In addition, there are few
studies that assess the perception of pediatric oncologists about palliative care and their
difficulties in referring patients for this kind of attention.The goal of the first stage of this
study was to evaluate the global well-being of twelve caregivers of children and
adolescents with cancer, treated on an outpatient palliative care, as well as their distress
level in terms of symptoms of posttraumatic stress. To assess the overall well-being and
the distress level, the instruments were applied General Comfort Questionnaire (GCQ) and
Impact of Event Scale - Revised (IES-R), respectively. The goal of the second step was to
assess, through interviews, the perception of seven staff physicians, a total of ten, about
palliative care and difficulties in referring patients to the service. The interviews were
audio recorded and submitted to content analysis. On the first stage, the data pointed to by
GCQ show that belief in God's help, the realization of tranquility in the bedroom of the
child or adolescent and the realization that his life was worth at that time are the factors
that most positively affect the well being of caregivers, while the concern with the family,
the thoughts in relation to patient discomfort and its uncertain future affect him negatively.
Data from the IES-R showed that the distress level generated by referral to the clinic was
not uniform. Regarding the second phase, there was demand for more integration between
curative and palliative clinics, which would increase the fluidity between the teams and the
maintenance of links between patients, families and professionals. The results highlight the
need to develop interventions aimed at well-being of carers, to analyze functionally the
variables suggested by GCQ and the IES-R. It was also indicated the need for greater
integration especially among medical staff, with the aim of making the referral of patients
for the service more systematic, early and integrated.

Key-Words: pediatric oncology; palliative care; caregivers; medical education.



viii

Sumario

AGIAAECIIMEIITOS .....veeeeiiieee ettt ettt ettt ettt e ettt e e sttt e e sttt e e e sabeeeesabbeeeseabtbeesabbeeeenas iv
RESUIMO....cceiiiie ettt e et e e e e s vi
AADSITACT ..ttt ettt et et et a e st eanee vii
SUIMATIO -ttt ettt et ettt e et sttt e e e sanee e e e beeenenee viii
Lista de Tablas .......ccoeiuuiiiiiiiiii ittt ettt e e xii
LiSta de FIGUIAS ......eiiiiiiiee ettt et ee et e ettt e et e e e e s Xiii
5 ] I SN Fd T ST USRTURPPPR xiv
INTRODUGAO .........ooiieieieeeeeeeeeeeeeee ettt 1
REVISAO DE LITERATURA ......cocoovoiiieeeeeeeeeeeee et 3

2.1) Cuidados Paliativos em Oncologia Pediatrica...........cccceeveeiieiiiiiiieiiiieeeeieee e, 3

2.1.1) Cuidados Paliativos: Formag¢do Académica e Dificuldades de Oncologistas

PEAIALIICOS .ttt e et e et e e 9
2.1.1.1) FOormacgao ACAd@IMICA .......cuuiieeiiiiieieeiiiee ettt ettt e 11
2.1.1.2) Discussdes Sobre PrognostiCo ........ccovuveeiiriieienniieieiiiieeiieee e 13
2.1.1.3) Tratamento Curativo, Tratamento Paliativo: Transi¢do e Integragéo ......... 13
2.1.1.4) Dificuldades com Aspectos Relacionados aos Cuidados Paliativos........... 16

2.2) O Cuidador da(o) Crianca/Adolescente com Céncer em Cuidados Paliativos......... 17

2.2.1) Bem - Estar Global: Conceito e Formas de Avaliac@o ..........cccceevvvuviviieeeennnnns 20

2.2.1.1) Definig@0 € CaracteriZagao .......c.ueeeerrureeeiniieeenniieeeenieeeesnireeeerieeeessaieeeas 20

2.2.1.2) Aplicagdo da Teoria do Conforto no Contexto dos Cuidados Paliativos ....21

2.2.1.3) Utilizacdo do GCQ em Amostra Brasileira de Cuidadores de Pacientes com

Cancer em Cuidados Paliativos .........coeviiiiiiiiiiiiiiiiiii et 22
2.2.2) Distress Behavior: Conceito e Formas de Avaliaco ...........cccoevveeeiniiecennnneen. 24
2.2.2.1) Definiga0 € CaracteriZAgA0 .......c.uveeeeeeieeeeieieeeeeiieeeeeeeeeeeeeeeeeneeeeeeneeens 25

2.2.2.2) Pesquisas sobre o distress de cuidadores de criancas com cancer e
cuidadores de pacientes em cuidados paliativos.........ccoovveeeriiiiieiiniieceiniiee e, 25



2.2.2.3) Transtorno de Estresse Pos-Traumatico (TEPT)........c.oooovvviviiviiiiniininnnnnn. 27

2.2.2.4) Impact of Event Scale (IES) e Impact of Event Scale — Revised (IES-R)....29

OBJETIVOS DO ESTUDO .....coiititiiiiiiiitecieeeitee ettt ettt ettt 32
METODO ...ttt ettt et et et et st ettt 33
A1) PaTtiCIPANLES ..ceeeieeeeiie ettt et ee e ettt e e sttt e ettt e e e st eeeeneteeeeanneeeeeaneeeeeenae 33
4.2) INSIIUIMICIILOS. .. . eeeeeeeeeieiitee e e e e e e e e ettt e e e e e e e e e e ee bt eeeeaaeseeestaataaeeaaeeesesasnnnnaaaaeans 37
4.2.1) General Comfort Questionnaire - GCQ..........coeeurrieieeieiiiciiiieeeeeesccirreeeeeeeeaes 37
4.2.2) Impact of Event Scale — Revised - IES-R ........ccoocooiiiniiiiiiiiiiiiiiiiiccee, 38
4.2.3) Roteiro de entrevista sSemi-estruturado ............ceeeeeeeeieeeieeeeeeeiiceiieeieaeens 39
4.2.4) Dados sociodemograficos, clinicos, académicos e profissionais ...................... 39
I\ F: 177w T | USSR 39
4.4) Contexto de coleta de dadOoS .........uuviviiiiiiiiiiiiiiiiiieeiiee e 40
4.5) CUIAAAOS ELICOS ...uuvvururererrrrrriiriirrrrirerrrearerererereeerrreettereaeteesasaaataaaaaaaaaaeeeeeasaesaaeaaanens 43
4.6) Procedimentos para coleta de dados...........c.eeeerriiiiiriiiiiiiniiieciieee e 43
4.6.1) Primeira Etapa do eStUdO........ccoiouiiiiiiiiieiee et 44
4.6.2) Segunda Etapa do eStUdO........ccoeiuiiiiiiiiiieiie et 45
4.7) ANALISE AOS AAOS......uuuuiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieieeeere et e e eeeeeeeeeeeeeaeeaeaaaeaaeaaaeaeaeaaaeaaanns 45
RESULTADOS ...ttt e ettt et s 47
5.1) Resultados da Primeira Fase do e€StUdO .............covvuviiiieeeiiiiiiiiiiiiieeeeeeeeeeeeee e 47

5.1.1) Resultados da avaliacdo do bem-estar global dos cuidadores, realizada com o
General Comfort Questionnaire (GCQ) .......oeeeeeviiiiiiieeieeeiriiiiiieee e eesiireeee e e e 47

5.1.2) Resultados da avaliacdo de Distress Behavior dos cuidadores, efetuada com a
Impact of Event Scale-Revised (IES-R) ........coooeeeiiieeeeeeeeeeeee s 51

5.1.3) Verificacdo da associacdo entre os dados sociodemogrificos dos cuidadores e
seus escores no General Comfort Questionnaire (GCQ) e na Impact of Event Scale -
Revised (IES-R) e entre seus escores nas duas escalas (GCQ e IES-R)....................... 53

5.2) Resultados da Segunda Fase do EStudo ..........cccciiiiiiiiiiiiiiiiiiceeee e 57



5.2.1) Analise das respostas dos médicos a entrevista sobre suas percepcdes acerca dos
cuidados paliativos e suas dificuldades no encaminhamento de pacientes ao

AMNDUIALOTIO. ...t ettt ettt e et e e ettt e e ebae e e e 57
DISCUSSAOQ ...ttt 75
6.1) Considerangs sobre os Resultados do Estudo / Implicacdes Educacionais e para
Intervencdes na Area dos Cuidados Paliativos Oncoldgicos Pedidtricos...............c........ 75
6.1.1) Resultados Obtidos a Partir da Aplicagdo do GCQ.......cccccvveirviieeiiniieeennneen. 75
6.1.1.1) Impacto Positivo no Bem-Estar Global do Cuidador.............ccceeeeeeennnen.. 77
6.1.1.2) Impacto Negativo no Bem-Estar Global do Cuidador ...........cc.cccceeennnee.. 79

6.1.2) Comparacdo dos resultados do GCQ com o estudo de Rezende e cols. (2010).80
6.1.3) Resultados Obtidos a Partir da Aplicagdo da IES-R.........ccccceiiiiiiiiiniiiinnnnnn. 84

6.1.4) Resultados Obtidos a partir da Verificagdo da Associacdo entre os Dados
Sociodemograficos dos Cuidadores e seus escores no GCQ e na IES-R, bem como

entre seus Escores nas Duas EScalas..........coocveiiiiiiiiiiiiiiiiiiniiiceceececeen 85
6.1.5) Resultados Obtidos a Partir das Entrevistas...............eevvvvvvveieeeiieeeeeeeeeeeeeeeeeeees. 86
6.1.5.1) Conhecimento e Visao Pessoal dos Cuidados Paliativos ...........c.cccccuvennn. 86
6.1.5.2) Cuidados Paliativos no NOHP/SES/DEF .........c.oouvveiiiiiiiiiiiiiiiiiieeeeeeeeeee, 88
6.1.5.3) Dificuldades com Situacdes-Problema em Cuidados Paliativos................. 95

6.2) Limitacdes do EStUdO ........veiiiiiiiiiiiiiiiiiiiee et 97
CONSIDERACOES FINAIS .....cocvoviviiiiieiieieeceeeeieieie et 100
7.1) Principais Implicacdes deste EStudo ......c.cueeeeiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiicceeeec e 100
7.2) Sugestdes para Pesquisas FUtUIas ..........coocveiiiiiiiiiiniiiiiciieceeece e 101
REFERENCIAS ...t e s, 103
AATIEXOS .eeveeeeiiitee ettt ettt e et e e s ettt et e st e e st sttt e e e e s bt e e s e e eenreeens 109
FN 1155 (o T L O O S O PO OO PO RRUPPPPRIRRPPI 110
General Comfort Questionnaire (GCQ).......oeeeuuviiiiiieeniiiiiiiee et e eiereeeaeeens 110
AATIEXO 2 .ttt ettt sttt e e et st e s e enreeens 113
Impact of Event Scale — Revised (IES-R) .........coooviiiiiiiiiiiiiieee e 113

AN X0 3 oottt ettt e ettt e e a——aas 115



Xi

Roteiro de entrevista Semi-estruturada ...........oocveieeeriiieririiieeerieee et ee e 115
ANEXO 4 .ottt e e e ettt e e e e e bbbttt e e e e e ettt eeeeeeaeaane 118
Protocolo de Aprovacgdo do Projeto no Comité de Etica em Pesquisa........ccocuvvveeennnnn. 118
AATIEXO 5 oottt et e ettt e ettt e st e e st e e e e breeens 120
Termos de Consentimento Livre e Esclarecido ............cooeveveiiiiiiiieiiniiiiiiieeeee e, 120
AANIEXO 6 .ttt ettt e ettt e st e e st e e e bbeeens 125

Verbalizagdes mais representativas de cada categoria e subcategoria, obtidas nas
ENrevistas COM MEAICOS ... .eieeueiiieieiiiee ettt et e ettt ee et ee e ettt e e eaeteeeeaeeeeeeneaeeeeaes 125



Xii

Lista de Tabelas

Tabela 1 — Informagdes sobre os trés instrumentos destacados por Rezende e cols. (2005)

........................................................................................................................................ 23
Tabela 2 — Dados dos cuidadores - SOciodemOEraficos ........cccueierriiiiriniiiieiiniiee e 34
Tabela 3 — Dados dos cuidadores — Filhos e/ou criangas sob cuidados............cccceeeveueeene 35
Tabela 4 — Dados sociodemograficos e clinicos dos pacientes...........ceeeevvveeernuieeeensineeenns 36
Tabela 5 — Dados académicos e profissionais dos MEAICOS ........cccovuverriniiieirniiieeiniieeenns 37

Tabela 6 — Ordem decrescente dos valores médios mais altos obtidos em itens da Escala
[ (OO TSRO 48

Tabela 7 — Ordem crescente dos valores médios mais baixos em itens da Escala GCQ.....49
Tabela 8 — Escores totais GCQ, por partiCIPante............ccueeeeerurerernieereeniiieeeeniieeeeniieeennas 50
Tabela 9 — Escores parciais e totais obtidos na IES-R por cada participante...................... 52

Tabela 10 — Comparacdo das médias dos grupos formados por sexo do paciente nas escalas
GCQ e IES-R € 5uas SUb-€SCalas .........coooeiiiiiiiiiiiiii e 53

Tabela 11 — Comparacdo das médias dos grupos formados por tipo de tumor do paciente
nas escalas GCQ e IES-R e suas sub-escalas .............ooooeeieieiiiiiiiieieieeeccecceeeec e 54

Tabela 12 — Comparag¢do das médias dos grupos formados por sexo do cuidador nas
escalas GCQ e IES-R e suas sub-escalas ..............o.oooeiiiiiiiiiiiiee e, 54

Tabela 13 — Comparagdo das médias dos grupos formados por estado civil do cuidador nas
escalas GCQ e IES-R € suas sub-escalas .............ooooiiiiiiiiiiiiiiiee e 54

Tabela 14 — Comparagdo das médias dos grupos formados por procedéncia do paciente nas
escalas GCQ e IES-R e suas sub-escalas ..............o.oooeiiiiiiiiiiiiee e 55

Tabela 15 — Matriz de correlagcdo entre os escores das escalas GCQ e IES-R e suas sub-
ESCALAS ..ttt ettt ettt et s esanees 56

Tabela 16 — Ordem decrescente dos valores médios mais altos obtidos em itens da Escala
GCQ na presente pesquisa e no estudo de Rezende e cols. (2010). .......ccccueereeiiieericeeennns 82

Tabela 17 — Ordem crescente dos valores médios mais baixos obtidos em itens da Escala
GCQ na presente pesquisa e no estudo de Rezende e cols. (2010). .......cccovieiieiiieeeiiieeennns 83



Xiii

Lista de Figuras

Figura 1 — Estrutura taxondmica do conforto (Kolcaba & Fisher, 1996, em Kolcaba, 2003).

........................................................................................................................................ 21
Figura 2 — Dispersao dos escores do GCQ.........coooiiiiiiiiiiiiiiniiiteiniiiee ettt 51
Figura 3 — Dispersao dos escores da IES-R. ......ccooooiiiiiiiiiiii e 51
Figura 4 — Quadro de categorias e subcategorias obtidas nas entrevistas. ................cceee.... 58

Figura 5 — Quadro de orientacdes para comunica¢des de mds noticias (Committee on
Palliative and End-of-Life Care for Children and Their Families, 2003)..........cccccceeurunnn. 90



Xiv

Lista de Siglas

AAP

ABRACE

BEG
CEP
COG
CONEP
CRAS
DP

DSM-IV-TR

EUA
GCQ
HAB
IES
IES-R
INCA
LLA
LMA

NCCN

NOPH/SES/DF

OMS

American Academy of Pediatrics

Associagdo Brasileira de Assisténcia as Familias de Criancas
Portadoras de Cancer e Hemopatias

Questiondrio de Avaliacdo do Bem-Estar Global

Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos

Children’s Oncology Group

Comité Nacional de Etica em Pesquisa

Caregiver Reaction Assessment Scale

Desvio-padrao

Manual Diagnéstico e Estatistico de Transtornos Mentais —
Quarta Edicao - Texto Revisado

Estados Unidos da América

General Comfort Questionnaire

Hospital de Apoio de Brasilia

Impact of Event Scale

Impact of Event Scale — Revised

Instituto Nacional de Cancer

Leucemia Linfoblastica (ou Linféide) Aguda

Leucemia Mieloblastica (ou Miel6ide) Aguda

National Comprehensive Cancer Network

Nicleo de Onco-Hematologia Pedidtrica da Secretaria de
Estado de Sadde do Distrito Federal

Organiza¢do Mundial de Saude



SES-DF

SIOP

SNC

SPSS

STAS

TCLE

TEPT

WHO

Secretaria de Estado de Sadde do Distrito Federal
International Society of Paediatric Oncology
Sistema Nervoso Central

Statistical Package for the Social Sciences
Support Team Assessment Schedule

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
Transtorno de Estresse Pos-Traumatico

World Health Organization

XV



INTRODUCAO

A tematica da Psico-Oncologia Pediatrica € de interesse da pesquisadora desde a
graduagdo, quando foi estagidria do “Programa de Atendimento Psicoldgico a Criangas
com Cancer no Distrito Federal”, entre 2006 e 2007, sob a supervisdo do Prof. Dr. Aderson
Luiz Costa Junior. Ja o tema dos Cuidados Paliativos despertou o interesse da pesquisadora
no ultimo ano de seu curso de graduacdo, 2008, quando desenvolveu, durante seu Estigio
Supervisionado Bacharel — Area Psicologia da Sadde, com a Profa. Dra. Elizabeth Queiroz,
trabalho intitulado “Kiibler-Ross e o processo de morte e morrer” e quando também
desenvolveu, como aluna do Programa de Iniciacdo Cientifica (ProlC) da Universidade de
Brasilia (UnB), sob a supervisdo da mesma docente, projeto de pesquisa intitulado
“Avaliagdo da percepcdo de psicologos da saide em relagdio aos conhecimentos,
habilidades e atitudes frente a morte”.

Com o intuito de realizar um estudo que integrasse seu interesse tanto pela drea de
Psico-Oncologia Pedidtrica quanto pelo campo dos Cuidados Paliativos, a pesquisadora
ingressou, em 2009, no Programa de Pés-Graduacdo em Processos de Desenvolvimento
Humano e Satide do Instituto de Psicologia da UnB.

Entre os dados obtidos pela pesquisadora em sua andlise inicial da literatura estava o
de que nas udltimas décadas foram observados grandes avancos nas técnicas diagndsticas e
no tratamento do cancer infantil e que, devido a isso, mais de 70% de todas as criancas
acometidas por neoplasias malignas s@o tratadas com sucesso mediante os atuais
protocolos. Essa estatistica, entretanto, trouxe a tona a seguinte questdo: o que fazer com as
quase 30% restantes que efetivamente nao obterdo a cura e que, na maioria dos casos,
falecerdo da doenga neoplasica? Para a pesquisadora, a estruturacdo de servigcos de saude
eficientes, baseados nos principios de cuidados paliativos, constitui uma necessidade
prioritdria para atendimento dessas criancas e suas familias.

Os cuidados paliativos tem como objetivo, segundo a OMS (WHO, 2010), a
melhora da qualidade de vida de pacientes e familiares que estdo enfrentando problemas
associados ao tratamento de doencas, por meio da prevencdo e alivio do sofrimento e
através da identificagdo precoce, avaliacdo e tratamento da dor e outros problemas fisicos,

psicossociais e espirituais.



Contudo, também chamou a aten¢do da pesquisadora o fato de que, apesar da
dedicacdo aos familiares-acompanhantes ser considerada um elemento relevante desse tipo
de cuidado, sdo poucos os estudos, no pafs, que identificam necessidades psicossociais de
cuidadores de criangas e adolescentes com neoplasias e fora de possibilidades terap&uticas
de cura e que utilizam instrumentos padronizados de avaliacao.

Sendo assim, os objetivos principais deste estudo foram: (a) avaliar o bem-estar
global e indicadores de distress behavior, em termos de sintomas de estresse pos-
traumdtico, de cuidadores de pacientes pedidtricos em acompanhamento em um
ambulatério de cuidados paliativos, apontando suas necessidades em relacdo a esses
dominios; e (b) avaliar, por meio de entrevistas, a percep¢do de médicos acerca dos
cuidados paliativos e das dificuldades no encaminhamento de pacientes a servigos dessa
natureza.

Buscando apresentar o processo para o cumprimento de tais objetivos, esta
Dissertacdo foi organizada em sete capitulos, sendo o primeiro reservado a esta introdugdo.
No segundo capitulo é apresentada a revisdo de literatura na qual o estudo foi baseado e
que aborda, de uma maneira geral, a questio dos cuidados paliativos em oncologia
pedidtrica e a temética dos cuidadores de criancas e adolescentes com cancer em cuidados
paliativos.

Os objetivos que nortearam a presente pesquisa sdo apresentados, de forma mais
detalhada, no terceiro capitulo.

O quarto capitulo descreve o delineamento metodolégico, os procedimentos
adotados na execucdo do estudo, bem como na andlise dos dados e também os
procedimentos éticos seguidos.

Os resultados, descritos quantitativa e qualitativamente, estdo no quinto capitulo,
considerando as duas etapas que compuseram a pesquisa.

No sexto capitulo, discutem-se os resultados a partir das consideragdes sobre os
dados obtidos no estudo, suas implicacdes para a educagdo em cuidados paliativos
oncoldgicos pediatricos e para a atuagdo na area, bem como das limitagcdes da pesquisa.

Finalmente, no sétimo capitulo, sdo apresentadas as consideragdes finais sobre o
estudo, ressaltando as implicagdes do trabalho realizado e as sugestdes para pesquisas

futuras no campo dos cuidados paliativos em oncologia pedidtrica.



REVISAO DE LITERATURA

2.1) Cuidados Paliativos em Oncologia Pediatrica

O cancer infanto-juvenil representa um grupo de mais de 200 doengas cuja
caracteristica bdsica é a ocorréncia de alteracdo no processo de divisdo celular e a
consequente multiplicacdo desordenada de células (Kohlsdorf, 2008). De acordo com
INCA (2008), Lima (1998), Mendonga (2007), os tipos de cancer mais frequentes entre a
populagdo pedidtrica incluem:

(1) Leucemias: resultam de um defeito primdrio na medula dssea (6rgdo
responsavel pela formacdo das células sanguineas), cujos elementos normais sao
substituidos por células imaturas e indiferenciadas. Ao ocorrer o aumento de células
leucémicas e seu acimulo na medula Ossea, a producdo de células funcionais é
prejudicada, resultando em manifestagdes clinicas como anemia (decorrente da reduzida
producdo de glébulos vermelhos), maior propensdo a infeccdes (devido ao decréscimo na
geracdo de glébulos brancos de defesa) e sangramentos (relacionados a diminui¢do na
producdo de plaquetas). Além disso, sdo frequentes os relatos de dor em membros,
atribuida a concentragdo de células leucémicas no interior da medula 6ssea. As leucemias
respondem pela neoplasia infantil mais comum, com incidéncia anual de quatro a cada
100.000 criancas. As duas principais formas de Leucemia que ocorrem na infancia sdo a
Leucemia Linfoblastica (ou Linféide) Aguda (LLA) e a Leucemia Mieloblastica (ou
Mieloide) Aguda (LMA), que se caracterizam por particularidades morfoldgicas e
histoquimicas das células neoplasicas;

(2) Tumores do Sistema Nervoso Central (SNC): segundo tipo de cincer mais
comum na infincia, classificados em vdrios tipos histolégicos e morfologicos e
caracterizados por diversos sintomas (a depender de sua localizacdo), tais como dores de
cabecga, vomitos, paralisia de nervos, dificuldades no equilibrio e coordenacio, alteracdes
motoras e cognitivas;

(3) Linfomas: neoplasia primdria que acomete o sistema linfitico, sendo
classificada em Linfoma Hodgkin (crescimento em cadeias linfonodais contiguas e de
forma mais lenta) e Linfoma nao-Hodgkin (de ordem mais sist€mica, com progressao
rdpida e agressiva com frequente acometimento da medula 6ssea e SNC). Os sintomas
incluem aumento de linfonodos, mal-estar, anorexia, sudorese noturna, perda ponderal e

febre;



(4) Neuroblastoma: tumor do sistema nervoso simpdtico, mais freqiiente em recém-
nascidos e cujos sintomas incluem perda de peso, anorexia, diarréia, vomitos, fadiga, febre
e irritabilidade;

(5) Tumor de Wilms: neoplasia renal, caracterizada pela apresentacdo de massa na
regido abdominal da crianga/adolescente e por sintomas como febre, hipotensdo, dispnéia,
anemia, anorexia e diarréia;

(6) Tumores hepdticos: neoplasias no figado, geralmente acompanhadas por massa
abdominal, perda ponderal e anemia;

(7) Sarcomas: neoplasias das partes moles (musculos, tenddes, entre outros tecidos
conectivos) que ocorrem com maior frequéncia nas extremidades;

(8) Osteossarcomas: neoplasias nos 0ssos, que apresentam um pico de incidéncia
entre os 14 e 15 anos de idade, com prevaléncia para o sexo masculino;

(9) Retinoblastoma: tumor na regido posterior do olho (retina), que geralmente
acomete criangas menores de trés anos;

(10) Tumor de células germinativas: neoplasia das células que vao originar as
gOnadas.

Como consequéncia das atuais politicas de prevengdo e da reducdo da taxa de
mortalidade de algumas doencas infantis, como as infecto-contagiosas, respiratorias,
parasitarias e as afeccdes perinatais, o cincer pedidtrico estd se destacando, conforme
ressaltam Camargo e Kurashima (2007), como a mais impactante causa de 6bito entre
criangas e adolescentes, nos paises em desenvolvimento. No Brasil, por exemplo, em 2005,
a mortalidade por neoplasias em criangas e adolescentes de um a 19 anos correspondeu a
8% de todos os Obitos registrados, estabelecendo-se, assim, como a segunda causa de
morte nesta faixa etdria. Considerando-se que a primeira referia-se as causas externas,
como acidentes e violéncias, a mortalidade por cancer €, atualmente, a primeira causa de
mortes por doenca nesta populagdo (INCA, 2008).

Como pode ser observado, apesar do declinio nas taxas de mortalidade das
criangas/adolescentes com céncer e do tratamento das neoplasias infanto-juvenis ser
considerado um dos maiores exemplos de sucesso da medicina nas dltimas décadas (INCA,
2008), ainda existe um grupo de pacientes para os quais a cura nao sera possivel, sendo de
extrema importancia, nesses casos, a manutencao de sua qualidade de vida. Dessa maneira,

a estruturacdo de servicos de satide baseados nos principios dos cuidados paliativos



constitui uma necessidade prioritiria para o atendimento destas criancas/adolescentes
(Camargo & Kurashima, 2007).

De acordo com a Organizacdio Mundial de Saide [OMS] (WHO, 2010), os
cuidados paliativos tém como objetivo a melhora da qualidade de vida de pacientes e
familiares que estdo enfrentando o tratamento de doencas graves, por meio da prevengdo e
alivio do sofrimento, através da identificacdo precoce, avaliacdo e tratamento da dor e
outros problemas fisicos, psicossociais e espirituais.

Para a OMS (WHO, 2010), s@o objetivos dos cuidados paliativos: (a) promover o
alivio da dor e de outros sintomas indicadores de angustia; (b) afirmar a vida e considerar a
morte como um processo natural; (c) ndo apressar e nem postergar a morte; (d) integrar os
aspectos espirituais e psicologicos no cuidado do paciente; (e) oferecer um sistema de
suporte para ajudar o paciente a viver ativamente tanto quanto possivel até a sua morte; (e)
facilitar o processo de enfrentamento familiar da doenca do paciente; e (f) identificar as
necessidades psicossociais de pacientes e familiares, incluindo a elaboracio do luto.

Ainda segundo a OMS (WHO, 2010), embora relacionado aos cuidados paliativos
voltados aos adultos, os cuidados paliativos voltados a criancas e adolescentes representam
um campo diferenciado, definido como uma modalidade de atencdo que envolve o
fornecimento de multiplos suportes a familia e o cuidado ao corpo, ao espirito e a mente da
crianga. Para a OMS, as intervengdes devem comecar assim que a doenga € diagnosticada e
uma equipe multidisciplinar, bem como a familia do paciente, devem estar envolvidas com
a assisténcia e o atendimento as necessidades integrais do paciente e seus cuidadores.

Tais principios acerca dos cuidados paliativos devem nortear as agdes na drea, bem
como as diretrizes propostas por associagdes internacionais preocupadas com a satde de
criancas e adolescentes, como a American Academy of Pediatrics (AAP) e a International
Society of Paediatric Oncology (SIOP). Para a AAP (2000), os seguintes principios devem
guiar o estabelecimento de um modelo integrado de cuidados paliativos para criangas e
adolescentes com doencas fora de possibilidades terapéuticas de cura:

(1) Respeito pela dignidade de pacientes e familiares, incluindo sensibilidade e
consideracdo pelos seus desejos;

(2) Acesso a cuidados paliativos competentes e compassivos, que incluam, além de
medidas contra a dor e outros sintomas adversos, acesso a medidas terapéuticas que
proporcionem a melhora da qualidade de vida das criangas/adolescentes e suas familias;

(3) Apoio psicossocial aos cuidadores, tanto os profissionais quanto os familiares;



(4) Melhora no suporte aos cuidados paliativos pediatricos, visando a remocdo de
barreiras burocraticas, econdmicas e educacionais que muitas vezes dificultam o acesso a
servicos dessa natureza;

(5) Aprimoramento continuo dos cuidados paliativos pedidtricos através de
pesquisas clinicas que avaliem efetividade e os beneficios das intervenc¢des nesse contexto
e os modelos que podem ser adotados e, também, por meio da disseminagdo e incorporacio
de conteddos acerca dessa modalidade de cuidados na formac@o e na prética profissional.

A AAP (2000) também recomenda outras diretrizes: (a) programas de cuidados
paliativos devem incluir o controle intensivo de sintomas e promover o bem-estar de
criangas/adolescentes com doencas que impliquem em risco a vida; (b) a partir do
momento do diagndstico de uma doenca com possibilidades de cura reduzidas, deve-se
oferecer um modelo integrado de cuidados paliativos ao longo do curso da doenga,
independente dos resultados do tratamento adotado; (c) os médicos das diversas
especialidades pedidtricas devem estar familiarizados e confortiveis com a oferta de
cuidados paliativos a criangas/adolescentes; (d) a comunidade cientifica deve priorizar
pesquisas que gerem evidéncias empiricas para intervengdes em cuidados paliativos
pedidtricos, manejo de dor e processos de luto; e (e) topicos de medicina paliativa,
comunicagdo, luto, gerenciamento de progndsticos incertos, espiritualidade e medicina
alternativa devem ser abordados na formagdo académica dos profissionais de satde.

Ja a SIOP propde as seguintes concepgdes para a assisténcia a
criangas/adolescentes com cancer fora de possibilidades terapéuticas de cura (Masera &
cols., 1999):

(1) Desenvolver uma politica de cuidados paliativos uniforme e adequada para cada
institui¢ao;

(2) Obter a participagdo de toda a equipe de saide em discussdes e decisdes sobre o
tipo de aten¢do mais adequada para cada crianca;

(3) Reconhecer o momento mais adequado de transi¢do do tratamento curativo para
o paliativo, buscando evitar a “obstinacdo terapéutica”;

(4) Escutar a crianga, manter contato com a familia e bom relacionamento com
todos os envolvidos;

(5) Incluir no processo de tomada de decisdo as criancas/adolescentes com cancer e
seus irmaos (dependendo de suas idades e estdgio de desenvolvimento) e o médico com o

qual a familia teve mais contato;



(6) Controlar dor fisica e psicoldgica, bem como outros sintomas desagradaveis;

(7) Possibilitar, sempre que possivel e desejado pelo paciente e pela familia, que a
crianga/adolescente morra em casa;

(8) Discutir aspectos relacionados a perdas com os outros membros da equipe;

(9) Estimular o acompanhamento de pais, irmdos e outros membros da familia ap6s
a morte da crianga/adolescente, reconhecendo suas necessidades;

(10) Refletir sobre o tratamento oferecido e buscar evolucdes técnicas
continuamente.

A partir das defini¢Ges, objetivos e diretrizes dos cuidados paliativos apresentados,
pode-se destacar os seguintes elementos: (a) foco da atencdo nos indicadores de qualidade
de vida de pacientes e familiares; (b) importincia dos cuidadores, considerados também
como objetivo do cuidado; (c) relevancia da inclusdo de aspectos relacionados a atengdo ao
final da vida na formacdo dos futuros médicos; e (d) recomendacdo de que esse tipo de
cuidado seja disponibilizado a partir do diagnéstico e ndo somente quando a
crianga/adolescente ji se encontra em estado terminal. Por outro lado, apesar destas
diretrizes, algumas dificuldades ainda precisam ser superadas.

Johnston, Nagel, Friedman, Meza, Hurwitz e Friebert (2008), por exemplo,
realizaram um estudo com o objetivo de investigar as praticas relacionadas aos cuidados
paliativos em oncologia pedidtrica entre as instituigcdes participantes do Children's
Oncology Group (COG), uma organizacdo que trabalha no desenvolvimento de novos
tratamentos para criancas/adolescentes com cancer € que conta com mais de 5.000
especialistas, membros de 232 instituicoes dos Estados Unidos da América (EUA),
Canadd, Austrdlia, Nova Zelandia, Suica e Holanda. Os resultados indicaram que os
servicos de cuidado paliativo em oncologia pedidtrica ndo estdo suficientemente
disponiveis, pois, apesar do aumento percentual, nos ultimos anos, de institui¢cdes que
oferecem esse tipo de atencdo (de 36% para 58%), ainda estd muito abaixo do encontrado
em paises como o Canad4 (88%).

Destaca-se, também, que além da baixa disponibilidade de servigos de cuidados
paliativos em oncologia pedidtrica, o funcionamento nem sempre é adequado. Para
Johnston e cols. (2008), as justificativas para o sub-aproveitamento incluem a falta de
compreensdo da filosofia dos cuidados paliativos e a educacdo formal insuficiente para

atuacdo na area.



Outras barreiras aos cuidados paliativos pediatricos foram identificadas por Davies
e cols. (2008), em um estudo com profissionais de saide. Os obsticulos identificados
envolveram as incertezas relacionadas ao prognéstico das criangas e a discrepincia em
relacdo aos objetivos do tratamento entre familiares e profissionais de saide e também
barreiras relacionadas a dificuldades de comunicacdo. Para os autores, a inclusio de treinos
de habilidades de comunicacido na formagdo dos profissionais de saide pode reduzir o
impacto de tais obstdculos. Contudo, as incertezas relacionadas a progndstico podem ser
inerentes ao campo da pediatria e devem representar uma razdo para o encaminhamento
precoce a uma equipe de cuidados paliativos e ndo um motivo para adié-lo.

Para Hinds, Pritchard e Harper (2004), estudos relacionados aos cuidados ao final
da vida podem ser considerados uma prioridade para a oncologia pediatrica, sendo
fundamental para a 4rea o estabelecimento de caracteristicas comuns das mortes das
criangas e adolescentes com céncer, para o desenvolvimento e avaliagdo de intervengdes
relacionadas ao controle de sintomas, processos de tomada de decisdo e disponibilidade de
modelos de atencfo, de acordo com as preferéncias de pacientes e familiares.

Hendrickson e McCorkle (2008) acrescentam que para que uma “boa morte” se
torne realidade a pacientes pedidtricos, sdo necessdrios estudos que identifiquem quais
tratamentos e servicos sdo mais efetivos e apropriados para criancas que morrem de cancer
e para todos aqueles envolvidos em seu cuidado.

Por outro lado, Pritchard e Davies (2002) destacam que, apesar dos aspectos
relacionados ao cuidado ao final da vida em pediatria terem se tornado um importante foco
de pesquisa, ainda hd lacunas na literatura que refletem o estidgio inicial de
desenvolvimento deste campo de conhecimento, mais do que uma falta de interesse em
estudé-lo. Para os autores, um dos temas relacionadas aos cuidados paliativos pedidtricos
que mais necessitam de atencdo se refere as necessidades educacionais dos profissionais de
saude.

A morte de uma crianga nunca € percebida como um processo natural e,
consequentemente, apresenta uma série de repercussdes adversas para a familia, os
cuidadores, os amigos, os profissionais de satude e a sociedade. Em qualquer circunstancia,
a morte de uma crianca corresponde a uma experiéncia que altera significativamente a vida
de todos os envolvidos.

A duracdo dos cuidados paliativos de uma crianga/adolescente costuma ser muito

maior do que em adultos, podendo chegar a anos. Além disso, a crianca estdi em um



processo de maturagdo mais acelerada, o que influencia seus sintomas fisicos, psicolégicos
e espirituais (Kurashima & Camargo, 2007). Segundo Melo e Valle (2004), as imagens
mais associadas a infincia s@o as de alegria, crescimento e futuro e, por isso, a morte é
revestida de especial crucialidade e vivenciada com grande dificuldade pela maioria das
pessoas. A falta de sentido da vida de alguém que morre tdo precocemente, a ideia de
interrup¢do de um ciclo que deveria culminar na morte somente apds a velhice e a privacdo
da crianca/adolescente de tantas descobertas estdo entre as razdes para o sofrimento gerado
pela perda de algum filho ou de alguma crianga préxima, de acordo com as autoras.

A angustia relacionada a morte de uma crianga/adolescente com cancer afeta,
também, os proprios oncologistas pedidtricos, que podem apresentar dificuldades, por
exemplo, para reconhecer o momento adequado de encaminhamento de seus pacientes para
equipes de cuidados paliativos. Tal dificuldade pode estar relacionada a outros fatores,

como os inerentes a propria formagdo de tais profissionais, e € objeto de discussdo a seguir.

2.1.1) Cuidados Paliativos: Formacao Académica e Dificuldades de Oncologistas

Pediatricos

Diversos estudos ja abordaram a formagdo académica de profissionais de medicina
para atuacdo em cuidados paliativos, bem como suas dificuldades para atuar na &rea.
Billings e Block (1997), por exemplo, descrevem a situacdo da educacdo em cuidados
paliativos nos cursos de medicina dos EUA e ressaltam os seguintes elementos:

(1) Preparagao inadequada durante a formacdo médica;

(2) Avaliacdo favordvel dos estudantes de suas experiéncias em cursos e outras
atividades de ensino voltadas para os cuidados paliativos;

(3) Reducdo da angistia sobre o cancer e da ansiedade sobre a morte apos
participac@o em alguma atividade instrucional relacionada aos cuidados ao final da vida;

(4) Desenvolvimento de modelos de ensino para habilidades de comunicagdo em
cuidados paliativos, oferecidos aos estudantes desde o inicio do curso;

(5) Exposi¢ao inadequada de estudantes as tarefas essenciais de cuidados ao final
da vida.

Para Billings e Block (1997) o cuidado a pacientes fora de possibilidades
terapéuticas de cura e seus familiares € a principal tarefa dos médicos. As escolas médicas
tém a responsabilidade de preparar seus estudantes para fornecer cuidados ao final da vida

qualificados e compassivos. Para os autores, os seguintes contetidos devem ser abordados
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na formacdo médica: comunicagdo efetiva e humana com pacientes e familiares; manejo
h4bil da dor e de outros sintomas adversos que se manifestam comumente no estigio final
das doengas; fornecimento de cuidados domiciliares de qualidade, bem como outras
alternativas ao cuidado hospitalar; implementacio dos desejos dos pacientes e andlise das
limitacdes do tratamento; compreensdo das questdes éticas implicadas nesse tipo de
cuidado e respeito aos valores pessoais dos pacientes, incluindo o reconhecimento da
diversidade cultural, linguistica e espiritual entre eles; trabalho com uma equipe
interdisciplinar; reconhecimento do estresse que o trabalho com pacientes fora de
possibilidades terapéuticas de cura pode gerar nos profissionais de saide e
desenvolvimento da consciéncia de suas prdprias atitudes, sentimentos e expectativas
relacionadas a morte e a0 morrer.

Billings e Block (1997) sugerem os seguintes encaminhamentos para o
aprimoramento da atencdo em cuidados paliativos:

(1) A educagdo médica deve encorajar os estudantes a desenvolver sentimentos
positivos sobre os pacientes fora de possibilidades terap€uticas de cura e seus familiares e
sobre o papel do médico nos cuidados paliativos;

(2) O ensino sobre morte e morrer e luto deve ser reforcado e ocorrer ao longo de
toda a formacdo médica;

(3) Os conteudos relacionados a morte a a0 morrer devem ser adaptados ao estagio
de desenvolvimento dos estudantes, ao longo de sua formagdo, e enfatizar atitudes
humanistas;

(4) A experiéncia direta com pacientes fora de possibilidades terapéuticas de cura e
seus familiares pode fortalecer a aprendizagem dos estudantes de medicina, principalmente
se puderem acompanhar esses pacientes longitudinalmente, desenvolvendo um senso de
intimidade e aprendendo a gerenciar responsabilidades por pessoas préximas ao final da
vida;

(5) O ensino deve destacar habilidades relacionadas a comunicagio;

(6) Os estudantes precisam acompanhar médicos que oferecam excelentes cuidados
a pacientes fora de possibilidades terapéuticas de cura;

(7) A educacdo médica deve promover o respeito pelos valores pessoais dos
pacientes e a valorizacdo da diversidade cultural e espiritual entre eles;

(8) O entendimento e a abordagem da morte, do morrer e do luto sdo refor¢ados

quando os estudantes sdo expostos a perspectivas de vdrias disciplinas trabalhando juntas;



11

(9) A competéncia dos estudantes no manejo de situacdes clinicas relacionadas a
morte, ao morrer e ao luto deve ser avaliada continuamente, bem como os programas.

Alguns estudos, a partir de avaliacdes de residentes e de oncologistas pedidtricos
acerca de sua formacgdo académica, identificaram necessidades de melhorias, como, por
exemplo: (a) inser¢do e discussdo de temas relacionados a subjetividade das pessoas
(intencdo, atitudes, preferéncias, crencas, sentimentos); (b) treino de medidas para controle
da dor e de habilidades de comunicagdo; e (c) inser¢do de atividades praticas voltadas aos
cuidados paliativos na formagdo dos futuros pediatras (Hilden & cols., 2001; Kolarik,
Walker & Arnold, 2006; Luthy, Cedraschi, Pautex, Rentsch, Piguet & Allaz, 2009).

Outros estudos, ainda, exploraram dificuldades ligadas a aspectos mais especificos
dos cuidados paliativos como, por exemplo, discussdes sobre prognostico (Mack, Wolfe,
Grier, Cleary & Weeks, 2006; Wallace, Hlubocky & Daugherty, 2006); transi¢cdo do
tratamento curativo para o paliativo, bem como a integragdo entre os dois tipos de
tratamento (Back, Anderson, Bunch, Marr, Wallace, Yang & Arnold, 2008; Dimoska,
Girgis, Hansen, Butow & Tattersall, 2008; Hendrickson & McCorkle, 2008; Johnston &
cols., 2008; Martinson, 1995) e grau de dificuldade com tarefas especificas relacionadas a
atuacdo no contexto de cuidados paliativos (Seamark, Lawrence & Gilbert, 1996). Tais

estudos sdo descritos, com mais detalhes, a seguir.

2.1.1.1) Formacao Académica

Luthy e cols. (2009), em uma pesquisa que teve como objetivo investigar as
dificuldades de residentes no cuidado a pacientes fora de possibilidades terapéuticas de
cura, descreveram, ap6s andlise de contetdo, oito categorias que englobavam os problemas
mais referidos pelos profissionais: fornecer explicagdes adequadas (incluindo as
relacionadas a severidade de prognéstico); compreender as necessidades dos pacientes; ter
conhecimentos tedricos suficientes; evitar a fuga (esta categoria expressa a dificuldade dos
residentes de se manter diante do paciente e de seus familiares); evitar a falsa confianga
(essa categoria se refere a “armadilha” de esconder a verdade de pacientes e
acompanhantes); gerenciar a disponibilidade de tempo; enfrentar seus limites como
médico; e ser capaz de ajudar, apesar de tudo. Os autores destacam que tais categorias se
referem mais a aspectos relacionados a know-how, e principalmente a aspectos relacionais,

do que a questdes ligadas a conhecimentos teéricos e/ou técnicos. Para os autores, esses
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resultados acentuam que os residentes identificam cedo, em seu treinamento, a
complexidade dos cuidados ao paciente fora de possibilidades terapéuticas de cura.

Ainda para Luthy e cols. (2009), os resultados do estudo evidenciam também a
complexidade do processo de tomada de decisdo na drea dos cuidados ao final da vida, pois
tais decisdes exigem elementos objetivos e subjetivos dos médicos e pacientes que vio
além da doenca, incluindo normas e valores pessoais. O desafio implica em ensinar aos
residentes a distincia correta entre estar envolvido e se preservar, a importincia de levar
em consideracdo ndo sO as necessidades dos pacientes, mas também os pensamentos e
emocgdes que eles despertam nos médicos.

Pode-se dizer que tal desafio também estd presente na formacdo de outros
profissionais de saide. Ferreira e Queiroz (2010), por exemplo, destacam a dificuldade de
desenvolvimento de aspectos subjetivos, voltados ao contexto do final da vida, na
capacitacdo de psicélogos para atuagdo em cuidados paliativos.

Ja Kolarik e cols. (2006) caracterizaram as necessidades educacionais, relacionadas
aos cuidados paliativos, de 49 residentes em pediatria. Tais necessidades envolviam o
treino em medidas para o controle da dor e em habilidades de comunicacdo. Vale ressaltar,
em relacdo ao estudo citado, que os participantes reportaram baixos niveis de preparo,
experiéncia, conhecimento, competéncia e conforto em praticamente todos os temas
relacionados aos cuidados paliativos pedidtricos. Além disso, os autores ndo encontraram
diferengas, em relacdo as necessidades de treinamento, entre os residentes mais € menos
experientes.

Finalmente, Hilden e cols. (2001), em um estudo com oncologistas pedidtricos que
teve como objetivo avaliar atitudes, praticas e desafios associados ao cuidado ao final da
vida, apontaram que esses profissionais referiram falta de preparo formal em cuidados
paliativos pedidtricos, alta dependéncia da estratégia de tentativa e erro no aprendizado de
formas de cuidar de uma crianga préxima da morte e a falta de modelos de atuag@o para a
area. Os oncologistas pedidtricos que participaram da pesquisa identificaram a falta de
acesso a equipes de cuidados paliativos e a servicos especializados no controle da dor
como barreiras a qualidade do cuidado ao final da vida. Finalmente, foram referidas
dificuldades relacionadas a comunicacdo entre cuidadores e médicos, principalmente
ligadas a transi¢do para os cuidados paliativos e ao controle adequado da dor.

O estudo de Hilden e cols. (2001) forneceu informacio sobre temas de cuidados

paliativos pedidtricos que precisam de melhorias, tais como educag@o, manejo de sintomas,
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formacdo de equipes multidisciplinares, comunicagdo e envolvimento precoce de
prestadores de servicos de cuidados paliativos no tratamento das criangas/adolescentes.
Hilden e cols. recomendam que os programas de residéncia em pediatria incorporem o0s
cuidados paliativos voltados a criangas e adolescentes em seus curriculos e que atividades
préticas voltadas para essa modalidade de atenc¢@o sejam adicionadas a formacado de futuros

pediatras.

2.1.1.2) Discussoes sobre Prognéstico

Wallace, Hlubocky e Daugherty (2006), em um estudo que teve como um de seus
objetivos descrever as emocdes vivenciadas por oncologistas durante discussdes de
progndstico, descobriram que, para os médicos, esse tipo de conversa com pacientes e
familiares € triste, desagradavel, frustrante, aborrecedora, dificil e exaustiva.

Ja Mack, Wolfe, Grier, Cleary e Weeks (2006), em uma pesquisa que investigou as
preferéncias de pais de criangas com céncer relacionadas a informagdes de prognéstico,
descobriram que os responsdveis por pacientes com progndstico reservado tem maior
probabilidade de avaliar as informagdes relacionadas a prognéstico como perturbadoras,
mas que uma comunicacdo sensivel estd associada a reducdo dessa perturbacdo. Para os
autores, € possivel para os médicos transmitir informacdes de progndstico detalhadas, de
maneira sensivel, e, enquanto esses atributos aparentemente contraditérios levam muitos
oncologistas pedidtricos a evitar esse tipo de conversa, os achados sugerem que a
transmissdo de informacgdes detalhadas é uma parte fundamental do cuidado.

Ainda segundo Mack e cols. (2006), apesar de pacientes e familiares
frequentemente desejarem informacdes acerca do progndstico, muitos médicos acreditam
que tal comunica¢do pode provocar danos, gerando distress e perda da esperanga. O desejo
de muitos médicos de evitar discussdes detalhadas acerca de progndstico representa um
instinto de compaixdo, evitando causar dor, embora os pais prefiram receber as

informagdes, mesmo quando forem potencialmente perturbadoras.

2.1.1.3) Tratamento Curativo, Tratamento Paliativo: Transicao e Integraciao

Dimoska, Girgis, Hansen, Butow e Tattersall (2008), em um estudo que teve como
objetivo determinar quais aspectos das consultas com pacientes com cincer eram mais
dificeis e estressantes para médicos oncologistas e especialistas em cuidados paliativos,

descobriram que discussdes acerca da ineficiéncia e ineficicia dos tratamentos e sobre a
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transicdo do tratamento curativo para o paliativo estdo entre as mais dificeis. Tais dados
demonstram a necessidade, por parte dos médicos, de treinamento sobre como abordar
algumas questdes ligadas a comunicacgdo, tais como a mudanca da énfase do tratamento
para o controle de sintomas, a exploracdo de metas mais realistas de futuro e a
disponibilidade de apoio psicossocial.

Back, Anderson, Bunch, Marr, Wallace, Yang e Arnold (2008) realizaram uma
revisdo de literatura com o objetivo de descrever as melhores priticas relacionadas a
comunicagdo com o paciente oncoldgico fora de possibilidades terapéuticas de cura e seus
familiares. Um dos aspectos abordados no estudo de revisdo foram as discussdes entre
médicos oncologistas, pacientes e cuidadores acerca da transi¢do do tratamento curativo
para o paliativo. Segundo os autores, estudos citaram a falta de conhecimento e habilidades
de comunicacdo e a dificuldade em fazer encaminhamentos como barreiras para transi¢des
efetivas aos cuidados paliativos. Além disso, Back e cols. também referem que € muito
importante que o médico deixe claro que ndo abandonara o paciente e que ainda tenha um
plano de tratamento para ele. Para o paciente € importante saber que o oncologista
continuard cuidando dele mesmo com a suspensio das medidas curativas e, para pacientes
e familiares, a manutencdo da esperanca também € essencial. Ainda de acordo com os
autores, estudos ja demonstraram que o significado do relacionamento com o médico
oncologista aumenta com o avanco da doenca.

Para Back e cols. (2008), discussdes acerca da transicdo do tratamento anti-cancer
para o cuidado paliativo provocam intensas emocdes em pacientes e familiares-
acompanhantes e uma sensacio de fracasso entre os oncologistas. Os autores destacam que
os médicos também vivenciam sentimentos de perda com a progressdo da doenca de seus
pacientes, bem como de tristeza e impoténcia. Back e cols. chamam a atencdo para o fato
de que tal sensacdo de impoténcia pode levar os oncologistas a aumentarem doses de
quimioterapia na tentativa de salvar o paciente a qualquer custo. Por isso os autores
destacam a importancia dos profissionais de medicina lidarem com suas préprias
dificuldades relacionadas a morte e ao morrer.

Em relagdo ao momento de discussdo da transi¢do do tratamento curativo para o
paliativo, Johnston, Nagel, Friedman, Meza, Hurwitz e Friebert (2008) encontraram, em
seu estudo, que é mais frequente que essa conversa ocorra no momento de recidiva da
doenca ou quando a terapia para a recaida falha, mas raramente acontece antes de

eventuais falhas do primeiro tratamento ou, ainda, no momento do diagnéstico. Tal postura
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contraria as posi¢des da OMS (WHO, 2010) e da AAP (2000), que recomendam que 0s
cuidados paliativos sejam oferecidos no momento do diagnéstico de uma doenga que
ameaca a vida e que continuem ao longo de seu curso, independentemente dos resultados
do tratamento.

No estudo de Hilden e cols. (2001), j4 descrito, os oncologistas pedidtricos citaram
a auséncia de uma terapia efetiva como o fator que mais determina a transicdo do
tratamento curativo para o paliativo. A condi¢do da crianca e seu nivel funcional, a
presenga de dor severa e os encargos relacionados a atividade de cuidar para familiares
influenciaram menos o encaminhamento do que a disponibilidade de uma terapia efetiva.

Finalmente, para Martinson (1995), os profissionais de saide que sempre
acompanharam uma crianga/adolescente com alguma doenga fora de possibilidades
terapéuticas de cura devem permanecer em contato com esses pacientes e suas familias,
para ajudé-los na transi¢do do tratamento curativo para o paliativo.

Em relagcdo a importancia da integragdo entre os tratamentos curativo e paliativo,
Hendrickson e McCorkle (2008) destacam a importancia da continuidade como aspecto do
cuidado oferecido a criangas com neoplasias. Os autores explicam que os pacientes
pediatricos se afeicoam pelos profissionais de saide que cuidam deles e valorizam o fato
de serem atendidos pela mesma equipe. Da mesma maneira, seus familiares apreciam a
continuidade do cuidado e a transicdo suave entre fases do tratamento. Por outro lado,
Hendrickson e McCorkle chamam a atencdo para o fato de que muitos médicos acham
dificil continuar a cuidar de uma crianga diagnosticada como fora de possibilidades
terapéuticas de cura e preferem encaminhd-la para uma equipe especializada em cuidados
paliativos, mais qualificada para reconhecer as necessidades da crianca em estigio
terminal.

Hilden e cols. (2001) sugerem, enfim, que servigcos de cuidados paliativos sejam
adicionados ao tratamento padrdo de criancas/adolescentes com céancer fora de
possibilidades terapéuticas de cura. Dessa maneira, os oncologistas podem manter seu
vinculo com os pacientes e familiares que ja estdo acompanhando e contar com o
atendimento especializado das equipes de cuidados paliativos. Golan, Bielorai, Grebler,
Izraeli, Rechavi e Toren (2008) avaliaram o impacto de um modelo com essas
caracteristicas implementado em um hospital de Israel e concluiram que tal modalidade de
funcionamento possibilitou o acesso da maioria das criangas aos cuidados paliativos e,

também, que aqueles pacientes com progndstico mais reservado tiveram os cuidados
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paliativos integrados ao seu tratamento desde cedo e vivenciaram transicdes mais graduais
para controle de sintomas.

Tal modelo integrado de tratamento também é o ideal, de acordo com os pais de
criangas com céncer que participaram do estudo de Bluebond-Langner, Belasco, Goldman

e Belasco (2007), que avaliaram os tratamentos curativo e paliativo como complementares.

2.1.1.4) Dificuldades com Aspectos Relacionados aos Cuidados Paliativos

Seamark, Lawrence e Gilbert (1996) entrevistaram 79 clinicos gerais sobre
experiéncias em cuidados paliativos e descobriram que, ocasionalmente, 82% tinham
problemas em controlar a dor de seus pacientes, 72% em controlar outros sintomas, 54%
em lidar com o sofrimento de pacientes e familiares € 69% em lidar com suas préprias
dificuldades relacionadas a morte e a0 morrer.

Finalmente, para o aperfeicoamento da qualidade dos cuidados paliativos
oferecidos a criangas/adolescentes com céancer fora de possibilidades terap€uticas de cura é
fundamental também, além da observancia aos aspectos relacionados a formagao médica e
as dificuldades relatadas pelos profissionais de medicina para atuacdo na 4area, o
reconhecimento das necessidades e o estabelecimento de estratégias de suporte para os
cuidadores dos pacientes pediatricos em cuidados paliativos, tema discutido no préximo

topico do presente texto.
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2.2) O Cuidador da(o) Crianca/Adolescente com Cancer em Cuidados Paliativos

O cuidador de uma crianca/adolescente com céncer, de acordo com Cunha (2007),
€ o principal individuo responsavel pelos cuidados bdsicos ao paciente, € aquele que o
acompanha em consultas, exames e internacdes, que toma decisdes relativas ao tratamento,
fornece suporte fisico e emocional e administra praticas educativas. Na maior parte das
vezes, os cuidadores de criangas/adolescentes com cincer sdo os seus pais, embora outros
familiares ou pessoas sem grau de parentesco também possam exercer esse papel.

Atualmente, em funcdo da maior eficiéncia dos sistemas de tratamento, individuos
e grupos portadores de patologias cronicas, tais como o cancer, tendem a sobreviver por
periodos cada vez mais prolongados de tempo. Por esse motivo, os cuidadores dos
pacientes tém se tornado elementos essenciais no contexto dos cuidados em saude e figuras
funcionalmente relevantes a continuidade do processo de atengdo integral aos pacientes.
No entanto, a atencdo dos profissionais de saide ainda prioriza, na maior parte das vezes, o
paciente, a pessoa em tratamento, em detrimento da identificacio de problemas e
necessidades psicossociais dos cuidadores de pacientes com cancer (Aradjo, Aradjo, Souto
& Oliveira, 2009; Rezende, Derchain, Botega & Vial, 2005).

Além de poucos estudos que investigam varidveis relacionadas aos cuidadores dos
pacientes, menor ainda é o numero de pesquisas que ja utilizaram instrumentos de
avaliacdo psicossocial padronizados para obtencdo de medidas psicoldgicas entre
cuidadores de criangas e adolescentes com neoplasias, fora de possibilidades terapé&uticas
de cura, e que foram realizadas em periodo que antecede a morte desses pacientes € ndo no
periodo de luto p6s-6bito, como a maior parte dos estudos na area (Rezende & cols., 2005).
Babarro (2006) destaca que o uso de escalas para medir o impacto psicolégico adverso dos
cuidadores pode servir a identificagdo daqueles com maior risco de sobrecarga,
possibilitando o planejamento e execu¢@o de intervencdo psicossocial adequada por parte
da equipe de saude.

Ainda segundo Babarro (2006), a atencdo ao paciente com cancer fora de
possibilidades terapéuticas de cura deve incluir, especialmente, seu cuidador principal,
usualmente um membro familiar. A importincia de tal inclusdo estd exemplificada nas
proprias definicdes de cuidados paliativos (Masera & cols., 1999; AAP, 2000; WHO,
2010), que destacam a atencio a familia como elemento chave desse tipo de cuidado.

Babarro chama a atenc¢fo, entretanto, para a evidente disparidade entre os objetivos da
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medicina paliativa, teoricamente voltados para o paciente e sua familia, e a importincia e
aten¢do efetivamente dispensadas aos cuidadores nesse contexto.

Hudson, Quinn, Kristjanson, Thomas, Braithwaite, Fisher e Cockayne (2008)
acrescentam que, apesar do reconhecimento de que os cuidadores também devem se
beneficiar das intervengdes em cuidados paliativos, muitas de suas necessidades
psicossociais e de informagdo ndo sdo atendidas de maneira satisfatdria. Por isso, é
necessdrio que as necessidades psicossociais dos acompanhantes também tenham
prioridade nos servigos que atendem pacientes fora de possibilidades terapéuticas de cura.

Para Rezende e cols. (2005), é na fase terminal da doenca que o papel dos
cuidadores se torna ainda mais relevante e, também, dificil, pois o ato de cuidar de um
paciente oncolégico em cuidados paliativos constitui uma tarefa complexa e angustiante,
que pode gerar, no cuidador, transtornos fisicos, emocionais e sociais, o que tende a piorar
com a proximidade da morte do paciente. Por essa razdo, se faz necessaria a mensuracio
continua desses sintomas.

No contexto dos cuidados paliativos pediatricos, o exercicio do papel de cuidador
se reveste de especial crucialidade, pois, na maior parte das vezes, 0s pais se
responsabilizam pelos cuidados das criangas/adolescentes e a morte de um filho é uma das
experiéncias mais estressantes que mae e pai podem experimentar (James & Johnson,
1997; Melo & Valle, 2004). Segundo Babarro (2006) a identificacdo de necessidades de
familiares-acompanhantes de pacientes pedidtricos com cancer, bem como o planejamento,
execucdo e avaliacdo de intervencdes voltadas para essas necessidades, tem impacto
potencialmente positivo sobre a propria evolucdo clinica das criancas e adolescentes.

Miller (2002) chama a aten¢do, inclusive, a falta de uma nomenclatura para a
compreensdo e discussdo da perda de um filho. A autora destaca que quando o marido
morre, a mulher fica vidva; quando a esposa falece, o marido fica viivo; quando criancas
perdem os pais ficam 6rfas. E quando pai e mde perdem um filho?

Beck e Lopes (2007), em um estudo que descrevia a forma como as atividades
relacionadas ao cuidar afetavam a vida de cuidadores de criangas com céncer, verificaram
que o trabalho, o estudo e o lazer foram os hébitos/atividades que tiveram maior grau de
prejuizo. Os cuidadores relataram que era muito dificil conciliar as atividades de atencdo a
crianga e de trabalho; aqueles que estudavam tiveram que interromper seus estudos, pelo
menos temporariamente, para se dedicar aos cuidados a crianga e, finalmente, em relacéo

as atividades de lazer, a medida que as internacdes ficavam mais frequentes ou a
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imunidade da crianga diminuia, dificultando o contato social, mais as atividades de lazer
eram prejudicadas.

James e Johnson (1997) entrevistaram 12 pais de oito criancas que haviam morrido
de varios tipos de neoplasias e identificaram trés necessidades principais dos cuidadores:
(a) proporcionar ao filho uma atencdo diferenciada e, a0 mesmo tempo, manter o maximo
possivel a normalidade de suas vidas; (b) estabelecer uma relagdo de proximidade com os
profissionais de satide; e (c) manter suas responsabilidades como pais no cuidado aos
filhos doentes. Ainda de acordo com James e Johnson, outros estudos ja demonstraram que
pais de criangas com céncer que estdo proximas da morte se sentem impotentes, frustrados,
com raiva, culpados e tristes.

A partir de necessidades identificadas entre cuidadores de criancas/adolescentes
com céancer em cuidados paliativos, intervengdes especificas podem ser desenvolvidas,
proporcionando melhores indicadores de satde fisica, psicoldogica e social para tais
cuidadores. De acordo com Silva e Hortale (2006), por exemplo, receber informacgdes
acerca da doenca do individuo do qual estdo cuidando parece diminuir a ansiedade de
cuidadores de pacientes com cancer. Além disso, familiares-acompanhantes também se
beneficiam de instru¢des praticas relacionadas ao cuidado com o paciente, como
administracdo de medicamentos e mudanca de posicdo no leito. Silva e Hortale ainda
destacam a importidncia da avaliagdo da estrutura domiciliar para o cuidado a
crianga/adolescente com cancer em cuidados paliativos, pois nem sempre os cuidadores
tém condigdes de oferecer requisitos minimos para o tratamento em casa.

No presente estudo, medidas de bem-estar global e indicadores de distress behavior
foram obtidas com cuidadores das criangas e adolescentes com céncer, atendidos no
Ambulatério de Cuidados Paliativos do Nicleo de Onco-Hematologia Pediatrica da
Secretaria de Estado de Satde do Distrito Federal (NOPH/SES/DF). O objetivo foi avaliar
as necessidades de tais cuidadores em relacdo a esses dominios, em periodos que
antecedem a morte dos pacientes dos quais cuidam, visando o planejamento de
intervengdes adequadas aquilo que precisam. Nas proximas secdes sdo apresentadas
informagdes mais detalhadas acerca dos aspectos avaliados na amostra de cuidadores da

presente pesquisa.
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2.2.1) Bem - Estar Global: Conceito e Formas de Avaliacio

Para uma melhor compreensdo dos aspectos medidos pelo General Comfort
Questionnaire (GCQ), utilizado no presente estudo, faz-se necessdria uma descri¢do do
referencial tedrico que norteou a elaboracdo de tal instrumento. Tal referencial envolve a
Teoria do Conforto de Katharine Kolcaba, enfermeira e professora emérita associada da

Faculdade de Enfermagem da Universidade de Akron (EUA).

2.2.1.1) Definicao e Caracterizacao

A defini¢do de conforto que norteia a referida teoria € a de que conforto constitui o
estado holistico imediato de fortalecimento, vivenciado através da satisfacio de trés tipos
de necessidades - alivio, relaxamento e transcendéncia - em quatro contextos da
experi€éncia humana - fisico, psico-espiritual, social e ambiental - (Kolcaba 1997, em
Kolcaba, 2003; Kolcaba & Fisher, 1996, em Kolcaba & Steiner, 2000). Os trés tipos de
necessidades, propostos por Kolcaba (2003), sdo: (a) alivio: experiéncia de um paciente
que tem uma necessidade especifica de conforto atendida; (b) relaxamento: estado de
calma ou contentamento; e (c) transcendéncia: estado de superacao de problemas ou dor.

J4 os quatro contextos da experi€éncia humana nos quais a satisfacdo das trés
necessidades deve se manifestar, também presentes na mesma definicdo, sdo assim
definidos: (a) fisico: envolve as sensagdes fisicas, os mecanismos de homeostase, funcao
imunolégica, outros; (b) psico-espiritual: envolve a consciéncia de si mesmo, incluindo
estima, identidade, sexualidade, significado da vida e a compreensdo da relacdo com uma
ordem ou estado superior; (c) ambiental: envolve o meio externo da experiéncia humana
(temperatura, luz, som, cheiro, cor, méveis, paisagem); e (d) sociocultural: envolve o
interpessoal, familia e relacdes sociais (finangas, ensino, equipe de saide). Também
envolve as tradi¢des familiares, rituais e praticas religiosas.

A Figura 1 apresenta a estrutura taxondmica do conceito de conforto, obtida através
da justaposic@o dos trés tipos de necessidades (de conforto) com os quatro contextos da

experi€ncia humana nos quais a satisfacdo dessas necessidades deve se manifestar.
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Alivio Relaxamento Transcendéncia

Fisico

Psico-espiritual

Ambiental

Sécio-cultural

Figura 1 — Estrutura taxondmica do conforto (Kolcaba & Fisher, 1996, em Kolcaba, 2003).

Essa representacdo € util para a visualiza¢do dos aspectos envolvidos no conceito
de conforto, bem como sua relacdo, e para ilustrar algumas de suas propriedades, como: (a)
o conforto é um resultado essencial dos cuidados em satde; (b) o conforto é um estado
holistico e completo; e (c) os aspectos que fazem parte do conceito de conforto estdo inter-
relacionados e qualquer tentativa de medida de algum deles, de forma isolada, nio é
precisa (Kolcaba, 2003).

A partir da estrutura taxonémica do conceito de conforto, Kolcaba desenvolveu o
General Comfort Questionnaire (GCQ), com itens que englobavam todas as combinagdes
possiveis entre os trés tipos de necessidades de conforto e os quatro contextos da
experi€éncia humana nos quais a satisfagdo dessas necessidades deve se manifestar.
Informacgdes acerca da versdo do GCQ, utilizada no presente estudo, sdo apresentadas no

capitulo de Método.

2.2.1.2) Aplicacao da Teoria do Conforto no Contexto dos Cuidados Paliativos

A Teoria do Conforto de Kolcaba foi aplicada por Novak, Kolcaba, Steiner e Dowd
(2001) em um estudo com pacientes em cuidados paliativos e seus acompanhantes, que
teve como objetivo testar formatos de escalas para medir niveis de conforto e estabelecer
propriedades psicométricas para essas medidas. Um dos instrumentos utilizados foi o
GCQ, adaptado e aplicado a 38 diades pacientes-cuidadores e considerado uma ferramenta
util para a avaliacdo do conforto em pacientes préoximos ao final da vida, bem como de
seus acompanhantes, e para o desenvolvimento de intervencdes baseadas em evidéncias.

Os dados obtidos por Novak e cols. (2001) sugerem outras questdes que afetam os
cuidadores de pacientes em cuidados paliativos, além da prépria preocupacdo com o
conforto da pessoa da qual cuidam. As necessidades de conforto dessa populacdo sdo

multiplas, complexas, e incluem necessidades de informacdo, encorajamento, reforco
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positivo, descanso, socializa¢do e nutricdo. Os autores destacam a necessidade de mais
pesquisas abordando estas varidveis.

A utilizagdo de medidas como o GCQ em tais estudos possibilita que as
necessidades de conforto de cuidadores sejam prontamente identificadas e intervengdes
planejadas para satisfazé-las, auxiliando a promog¢do de processos de morte mais pacificos.
Outra vantagem da utilizagcdo do referido instrumento € a possibilidade de determinacéo da
efetividade dessas intervengdes empiricamente (Novak & cols., 2001).

Cabe ressaltar, visando esclarecer a razdo da escolha de uma medida de conforto
para utilizag¢@o no presente estudo, que Novak e cols. (2001) e Rezende, Derchain, Botega
e Vial (2005) destacam que os estudos quantitativos com pacientes em final de vida e seus
cuidadores t€m utilizado medidas de qualidade de vida, que frequentemente ndo sdo
relevantes para a experiéncia de morte iminente. Segundo os autores, os instrumentos de
qualidade de vida costumam medir aspectos como estado fisico e emocional, atividades
sociais e de rotina e satide geral e, sendo assim, o foco na qualidade de vida ndo é capaz de
apreender toda a trajetdria da experiéncia de morrer, além de ndo fornecer a direcdo para o
planejamento de cuidados interdisciplinares.

Novak e cols. (2001) defendem, finalmente, que uma conceitualizacio holistica de
conforto € especialmente relevante para os cuidados ao final da vida pois, teoricamente,
um incremento nos niveis de conforto de pacientes e cuidadores fortalece seu senso
espiritual, possibilitando uma morte mais pacifica. Além disso, acrescentam que a ideia,
presente no conceito, vai ao encontro da experiéncia de morrer, dos objetivos

interdisciplinares e das normas dos cuidados paliativos.

2.2.1.3) Utilizacdo do GCQ em Amostra Brasileira de Cuidadores de Pacientes com

Cancer em Cuidados Paliativos

Em uma revisdo sistemdtica de literatura, que teve como objetivo identificar e
traduzir um instrumento a ser aplicado a cuidadores de pacientes com céancer fora de
possibilidades terapéuticas de cura, Rezende e cols. (2005) avaliaram uma série de escalas
de acordo com os seguintes critérios: aplicabilidade para a populacdo-alvo especifica,
abrangéncia das dimensdes avaliadas e propriedades psicométricas. Para os autores, era
importante que o instrumento mensurasse, além das conseqiiéncias objetivas do cuidar
(perdas familiares, sociais, financeiras), aspectos subjetivos e consequéncias positivas da

experiéncia.
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Rezende e cols. (2005) destacaram, em sua revisdo, trés instrumentos especificos
para a avaliacdo de cuidadores de pacientes oncoldgicos fora de possibilidades terapéuticas

de cura, incluindo o GCQ, cujas principais informacdes sdo apresentadas na Tabela 1.

Tabela 1 — Informagdes sobre os trés instrumentos destacados por Rezende e cols. (2005)

Instrumento Autor Dimensdes avaliadas Observagdes
Support Team Higginson Sintomas fisicos, aspectos Mais freqiientemente citado.
Assessment (1990) psicolégicos e comunicagdo. Sensivel para o exame clinico,
Schedule (STAS) mas ndo para medir sintomas

psicossociais e espirituais.

Caregiver Given e cols. Manejo das atividades, apoio Avalia aspectos subjetivos,

Reaction (1992) familiar, questdes financeiras, multidimensionais, negativos e
Assessment Scale sadde fisica e auto-estima. positivos do cuidar, mas ndo inclui

(CRAS) questdes sobre os aspectos da fase

terminal da doenca.

General Comfort Novak e cols. Aspectos fisicos, ambientais, Adaptado para avaliar cuidadores
Questionnaire (2001) psicoldgicos, sociais, de pacientes com cancer em
(GCQ) espirituais e financeiros. cuidados paliativos.

Avalia aspectos subjetivos,
multidimensionais, negativos e
positivos do cuidar.
Inclui a dimensdo espiritual do

cuidador.

Nota. Fonte: Rezende e cols., (2005).

Ap6s avaliagdo, o GCQ foi apontado como a melhor opg¢do, por oferecer uma
oportunidade de ampliacdo das pesquisas no campo dos cuidados paliativos; abranger
multiplas dimensdes do ato de cuidar possibilitando, assim, a avaliagdo do estado global do
cuidador; e por sua utilidade para a pratica clinica, j4 que permite a identificacdo de
problemas e indica necessidades de mudancas para melhorar o bem-estar dos cuidadores.
O instrumento foi, entdo, traduzido para a lingua portuguesa pelos autores.

Visando uma melhor compreensdo do leitor das préximas se¢cdes do presente texto,
cabe ressaltar que a escala recebeu, de Rezende e cols. (2005) o seguinte titulo em
portugués: “Questiondrio de Avaliacdo do Bem-Estar Global (BEG)” e que a nomenclatura

“bem-estar global” foi a adotada no estudo que € descrito a seguir, de Rezende e cols.
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(2010), fundamental para a discussdo dos dados obtidos na presente pesquisa. Por essa
razao, o termo “conforto” foi substituido pelo termo “bem-estar global” no presente texto.
Também ¢ vélido explicar que o titulo do instrumento serd mantido em lingua inglesa neste
documento (General Comfort Questionnaire - GCQ), com o objetivo de facilitar a busca
do presente estudo em bases de dados nas quais venha a ser publicado.

O GCQ foi utilizado por Rezende e cols. (2010) em um estudo que teve como
objetivos avaliar o bem-estar global de 133 cuidadores de mulheres com céincer genital ou
de mama fora de possibilidades terapéuticas de cura e analisar sua associacdo com
varidveis sociodemograficas dos cuidadores, bem como com seus niveis de ansiedade e
depressao.

Em relagdo aos dados obtidos com a aplicacdo do GCQ, Rezende e cols. (2010)
concluiram que os fatores que mais contribuiram para baixar os niveis de bem-estar global
dos cuidadores foram a preocupagdo com a familia, o pensamento no desconforto do
paciente, a tristeza pelo estado emocional do paciente e a necessidade de ter mais
informagdes sobre a condi¢do dele. Por outro lado, os aspectos que mais contribuiram para
a elevacdo do bem-estar global dos cuidadores foram a tranquilidade no quarto do paciente,
o fato de estar bem em seu relacionamento com ele, sentir-se amado e a crenca na ajuda de

Deus.

2.2.2) Distress Behavior: Conceito e Formas de Avaliacao

Considerando que os cuidados paliativos tem como um de seus objetivos o aumento
da qualidade de vida de pacientes e familiares, a identificacdo precoce e avaliacdo do
distress behavior, isto é, dos comportamentos indicadores de sofrimento fisico e
psicossocial, deve constituir uma atividade prioritdria desse contexto, embora seja, ainda,
pouco abordado pelos estudos da drea (Thekkumpurath, Venkateswaran, Kumar &
Bennett, 2008).

Segundo Mack, Wolfe, Grier, Cleary e Weeks (2006), o distress de pacientes e
acompanhantes tende a se elevar com a proximidade do fim da vida e uma equipe de
cuidados paliativos deve ter a habilidade de manejar essa situagdo, buscando, por exemplo,

ferramentas eficazes de comunicacio com pacientes e familiares.
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2.2.2.1) Definicao e Caracterizacao

O National Comprehensive Cancer Network - NCCN (2010) define o termo
distress, para a oncologia, como uma experi€ncia emocional desagradavel e multifatorial
de natureza psicoldgica (cognitiva, comportamental, emocional), social e/ou espiritual que
pode interferir sobre a habilidade de enfrentar efetivamente o cancer, seus sintomas fisicos
e seu tratamento. Ainda segundo a definicdo do NCCN, o distress estd inserido em um
continuum, que vai desde sentimentos comuns e normais de vulnerabilidade, tristeza e
medo a problemas que podem se tornar desadaptativos, tais como depressdo, ansiedade,
transtorno de panico, transtorno de estresse pds-traumdtico e crises existenciais e
espirituais.

Thekkumpurath e cols. (2008) também destacam que o termo distress inclui uma
ampla gama de emogdes, da tristeza as sindromes psicoldgicas mais complexas, como
depressdo e ansiedade, constituindo-se eventos de forte carga psicoldgica, que devem ser

tratados pelos profissionais de satide tanto quanto a doenga da crianga ou adolescente.

2.2.2.2) Pesquisas sobre o distress de cuidadores de criancas com cincer e cuidadores

de pacientes em cuidados paliativos

Em um estudo que teve como objetivo investigar niveis de distress - em termos de
sintomas psicossomdticos - em pais de criangas com cancer e o relacionamento de tais
niveis com varidveis ligadas a doenca, recursos psicossociais e estratégias de
enfrentamento, Sloper (2000) avaliou 68 mies e 58 pais, aos seis e 18 meses apds o
diagnéstico de cancer de seus filhos e encontrou niveis altos de distress em 51% das maes
e em cerca de 40% dos pais, nos dois momentos da coleta de dados, com pequenas
mudangas ao longo do tempo. Para as mées, a avaliacdo dos eventos adversos ligados ao
cancer, a habilidade de lidar com eles e a coesdo familiar foram preditores do distress e,
seis meses apOs o diagndstico, a maior utilizacdo de estratégias de enfrentamento auto-
dirigidas esteve relacionada a niveis mais altos de distress. Para os pais, os fatores de risco
foram problemas no emprego (seis meses apds o diagndstico) e o nimero de admissdes
hospitalares da crianca (18 meses apds), junto com a redugdo da coesdo familiar. Sloper
concluiu que a manutencdo de niveis altos de distress ao longo do tempo pontua a
importancia da identificagc@o, nos primeiros estdgios do tratamento do cancer, daqueles que
estdo sob risco e a consequente disponibilizagdo de suporte para esses pais. Tal suporte

deveria priorizar recursos que ajudam os pais a enfrentar os eventos adversos relacionados
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a doencga: relacionamentos familiares, sentimentos sobre as demandas impostas pelo cancer
e confianca na habilidade de lidar com tais demandas.

Sloper (2000) considera que os resultados de seu estudo sdo similares aos
encontrados com grupos de individuos que estdo lidando com eventos estressantes, que
existem poucos indicadores de estressores especificos ao cancer na infincia e que sdo
necessarios estudos que investiguem a relagdo entre estratégias de enfrentamento, suporte
social e relacdes familiares e os niveis de distress de pais de criangcas com cancer em
diferentes estdgios do tratamento da doenga, incluindo a fase de cuidados paliativos.

Outro exemplo de estudo que abordou a questdo do distress, com enfoque aos
estressores relacionados a atividade de cuidar, é o de Kreicbergs, Valdimarsdéttir, Onelov,
Bjork, Steineck e Henter (2005). Estes autores realizaram pesquisa com 449 cuidadores de
criangas que haviam morrido de céancer, para avaliar o distress causado pelo exercicio da
funcdo de cuidar e o impacto dessa experiéncia em suas vidas, anos depois da morte de
seus filhos. Os dados, coletados por meio de um questiondrio, apontaram que entre os 196
pais cujos filhos tinham dores que ndo puderam ser controladas, 111 (57%) permaneciam
afetados por isso até nove anos apds as mortes das criangas e que dos 138 pais que
relataram que seus filhos tiveram uma morte dificil, 78 (57%) também eram afetados por
essa ocorréncia. Além disso, a probabilidade dos pais avaliarem o momento da morte de
seus filhos como dificil era maior caso eles também relatassem que a equipe de satide ndao
estava presente no momento do falecimento da crianca.

Kreicbergs e cols. (2005) concluiram, entdo, que a dor fisica € 0 momento da morte
sdao dois aspectos importantes do cuidado ao final da vida de criangas com cancer e que
merecem atencdo da equipe de sadde, pois podem influenciar a prevaléncia de distress
entre pais enlutados.

Finalmente, o distress relacionado a atividades de cuidar de um paciente préximo
ao final da vida foi abordado por Hebert, Prigerson, Schulz e Arnold (2006), que
destacaram que o sofrimento associado a atividade de cuidar de um paciente em cuidados
paliativos e o luto pela morte deste tem gerado interesse pela descricdo e caracterizagio
dos fatores associados ao distress dos cuidadores. Os autores enfocaram a questdo do
distress dos acompanhantes a partir da no¢do da preparacdo destes para a morte dos
pacientes e abordaram, ainda, a importancia dessa prepara¢do e o impacto de tal preparo
sobre a saide mental destes acompanhantes, antes, durante e depois do falecimento de tal

paciente.
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A preparacdo é definida por Hebert e cols. (2006) como o grau no qual o cuidador
estd pronto para a morte da pessoa da qual cuida e como um construto multidimensional
que engloba aspectos médicos, psicossociais, espirituais e praticos. Hebert e cols. chamam
a atencdo para o fato de que, apesar da preparacdo dos acompanhantes para a morte de seu
ente querido ser considerada uma atividade de fundamental importancia para os
profissionais de saide que atuam na drea dos cuidados paliativos, esse componente da
aten¢do € frequentemente negligenciado. Os autores acrescentam que tal negligéncia
reflete, em parte, a caréncia de estudos baseados nessa ideia, que os profissionais de saide
podem utilizar para nortear o cuidado que oferecem a essa populacdo.

Para Hebert e cols. (2006), quanto menos preparada a pessoa enlutada relatar que se
sentia a época da morte do paciente do qual cuidava, maior o risco de desenvolver
complicacdes psiquicas. Também pode-se afirmar, segundo os autores, que o maior
preditor da preparacdo é a comunicacgdo entre os cuidadores e os profissionais de saude.

Hebert e cols. (2006) destacam que um aspecto importante relacionado as
intervengdes voltadas a preparacdo dos cuidadores para a morte de seu ente querido, € o
impacto potencial sobre a saide mental destes, ndo somente durante a fase terminal da
doenca, mas também depois da morte do paciente. Intervir antes da morte e ndo sé ap0ds
sua ocorréncia traz mais beneficios para a saide mental, no periodo do luto, e pode reduzir
o impacto da atividade de cuidar de um ente querido préximo ao final da vida.

No presente estudo, indicadores de distress behavior dos cuidadores das
criangas/adolescentes atendidos no Ambulatério de Cuidados Paliativos do NOHP/SES/DF
foram avaliados por meio de uma medida de sintomas de estresse pds-traumético, a Impact
of Event Scale — Revised (IES-R). Para uma melhor compreensdo dos aspectos medidos por
esse instrumento, faz-se necessaria uma breve definicdo do Transtorno de Estresse Pos-
Traumatico (TEPT), a partir dos critérios diagndsticos apresentados no DSM-IV-TR para
essa patologia e um resgate histdrico do desenvolvimento da IES-R. Tais pontos sdo

abordados nas proximas secdes do presente texto.

2.2.2.3) Transtorno de Estresse Pos-Traumatico (TEPT)

A caracteristica essencial do TEPT é o desenvolvimento de determinados sintomas
apoOs a exposi¢do a um estressor traumatico extremo, como, por exemplo, o conhecimento
de uma doenga com risco de vida em um dos filhos (DSM-IV-TR, 2002). Os critérios de
diagnéstico desta patologia, segundo o DSM-IV-TR (2002) sdo os seguintes:
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(1) Exposicdo a um evento traumatico com os seguintes elementos presentes: (a) a
pessoa vivenciou, testemunhou ou foi confrontada com um ou mais eventos que
envolveram morte ou grave ferimento, reais ou ameacados, ou uma ameaga a integridade
fisica, propria ou de outros; (b) a resposta envolveu intenso medo, impoténcia ou horror,
sendo que em criangas, isto pode ser expresso por comportamentos desorganizados ou
agitados;

(2) O evento traumatico € persistentemente revivido em uma (ou mais) das
seguintes maneiras: (a) recordacdes aflitivas, recorrentes e intrusivas do evento, incluindo
imagens, pensamentos ou percepgdes, sendo que em criancas pequenas podem ocorrer
jogos repetitivos, com expressdao de temas ou aspectos do trauma; (b) sonhos aflitivos e
recorrentes com o evento, sendo que em criancas podem ocorrer sonhos amedrontadores
sem um conteddo identificdavel; (c) agir ou sentir como se o evento traumadtico estivesse
ocorrendo novamente (inclui um sentimento de revivéncia da experiéncia, ilusdes,
alucinacdes e episodios de flashbacks dissociativos, inclusive aqueles que ocorrem ao
despertar ou quando intoxicado), com criangas pequenas podendo apresentar reencenacio
especifica do trauma; (d) sofrimento psicoldgico intenso quando da exposi¢do a indicios
internos ou externos que simbolizam ou lembram algum aspecto do evento traumadtico; (e)
reatividade fisiologica na exposicdo a indicios internos ou externos que simbolizam ou
lembram algum aspecto do evento traumatico;

(3) Esquiva persistente de estimulos associados com o trauma e entorpecimento da
reatividade geral (nfo presente antes do trauma), indicados por trés (ou mais) dos seguintes
quesitos: (a) esforcos no sentido de evitar pensamentos, sentimentos ou conversas
associadas com o trauma; (b) esforcos no sentido de evitar atividades, locais ou pessoas
que desencadeiem lembrangas do trauma; (c) incapacidade de recordar algum aspecto
importante do trauma; (d) reducdo acentuada do interesse ou da participagdo em atividades
significativas; (e) sensacdo de distanciamento ou afastamento em relag@o a outras pessoas;
(f) faixa de afeto restrita (p. ex., incapacidade de ter sentimentos de carinho); e (g)
sentimento de um futuro abreviado (p. ex., ndo espera ter uma carreira profissional,
casamento, filhos ou um periodo normal de vida);

(4) Sintomas persistentes de excitabilidade aumentada (ndo presentes antes do
trauma), indicados por dois (ou mais) dos seguintes quesitos: (a) dificuldade em conciliar
ou manter o sono; (b) irritabilidade ou surtos de raiva; (c) dificuldade em concentrar-se; (d)

hipervigilancia; e (e) resposta de sobressalto exagerada;
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(5) Duracdo da perturbacio (sintomas dos Critérios 2, 3 e 4) superior a um més;
(6) A perturbacdo provoca sofrimento clinicamente significativo ou prejuizo no

funcionamento social ou ocupacional, ou em outras dreas importantes da vida do individuo.

2.2.2.4) Impact of Event Scale (IES) e Impact of Event Scale — Revised (IES-R)
Em 1979, antes da publicacdo do DSM-III, que referiu o TEPT, Horowitz, Wilner e

Alvarez (1979) publicaram um instrumento para avaliar o grau de resposta sintomadtica a
um evento traumatico especifico, denominado Impact of Event Scale (IES).

A IES podia ser utilizada para medir os indicadores de distress de eventos
especificos a que sdo expostos individuos e grupos. De acordo com Sundin e Horowitz
(2002), a escala, inicialmente criada para o estudo de individuos enlutados, vinha sendo
utilizada, hd mais de vinte anos, como uma medida do impacto psicolégico de uma
variedade de traumas. Além disso, o instrumento era considerado vélido para identificar
individuos que, em funcdo da exposi¢do a eventos trauméticos, requeriam tratamento
psicolégico especializado. Contudo, esta escala ndo abarcava todos os critérios
diagnésticos do TEPT.

O ponto principal que baseava o distirbio avaliado pela IES era a oscilagdo entre a
intrusdo e a evitacdo. A intrusdo era caracterizada por pesadelos, imagens que surgem
espontaneamente e pensamentos acerca de aspectos do evento traumdtico. J4 a evitacdo era
exemplificada por tentativas de ndo pensar no evento, ndo falar nele e evitar lembrancas
dele, bem como esforcos mais ativos de retird-lo da mente, como, por exemplo, usando
dlcool ou drogas, se sobrecarregando no trabalho, e outras estratégias que deslocassem a
atencdo ou deixassem a pessoa tdo exausta que a poupassem dos fendmenos intrusivos
(Weiss, 2004).

A IES original j4 foi considerada, segundo Weiss (2004), a escala de resposta a um
evento estressante ou de sintomas de TEPT mais amplamente utilizada na 4rea, o que
comprova o quio valiosa foi sua contribuicdo para o campo da pesquisa das reagdes
psicoldgicas a eventos estressantes e/ou traumaticos.

Um exemplo do uso da IES é o estudo de Bonner, Hardy, Willard e Hutchinson
(2007) que teve como objetivo avaliar o funcionamento psicolégico de pais identificados
como os cuidadores principais de criangas com cancer. Os resultados do grupo de pais
foram comparados com os de um grupo de mades com as mesmas caracteristicas

sociodemograficas. Em relagc@o aos indicadores de distress behavior, embora ndo tenham
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sido encontradas diferencas significativas entre pais e maes, os indices de distress estavam
muito acima dos registrados na populagdo em geral e ndo exposta a contingéncias de
tratamento oncolégico.

Por outro lado, apesar da utilidade da IES original, uma avaliacdo mais completa
das respostas a eventos traumaticos exigia também a avaliagdo das respostas inseridas no
dominio dos sintomas de hipervigilancia (Weiss, 2004). Um conjunto de sete itens
adicionais, sendo seis pertencentes ao dominio da hipervigildncia e um paralelo aos
critérios diagndsticos do DSM para o TEPT, foram, entdo, desenvolvidos, testados e
utilizados. Esses itens adicionais foram distribuidos randomicamente, junto com os outros
itens que ji compunham a escala. A IES-R engloba 22 itens e foi originalmente
apresentada por Weiss e Marmar (1997; em Weiss, 2004). Informacdes adicionais acerca
da versdo da IES-R utilizada no presente estudo sdo apresentadas no capitulo de Método.

Os seis novos itens relativos a sub-escala de hipervigilancia abarcam os seguintes
dominios: raiva e irritabilidade, excitabilidade e resposta de sobressalto exagerada,
problemas de concentracdo e excitagdo psicofisioldgica durante exposi¢do a lembrangas
relacionadas ao acontecimento. O novo item de Intrusdo se relaciona com a experiéncia
dissociativa revivida em verdadeiras experiéncias de flashback (Weiss, 2004).

A IES-R avalia a ocorréncia de sintomas, nos dltimos sete dias, relacionados aos
trés dominios de sintomas do TEPT, decorrentes da exposicio a um evento traumdtico. E
de extrema importincia ressaltar que nem a IES-R, e nem a IES original, sdo destinadas a
utilizagcdo como medida diagnéstica de TEPT. Para um diagnéstico valido, seria necessaria
a realizacdo de uma entrevista clinica desenvolvida para esse fim (Weiss, 2004). Por essa
razao, nos resultados do presente estudo, ndo se buscou identificar a prevaléncia de TEPT
entre os cuidadores que compuseram a amostra da primeira etapa, mas avaliar a ocorréncia
de sintomas de estresse pds-traumatico, denominados, genericamente, de distress.

Uma considerag@o importante acerca do desenvolvimento da Impact of Event Scale
- Revised (IES-R) foi a manutengdo, na medida do possivel, da comparabilidade com a
versdo original. Um exemplo desse esfor¢o é a manutengdo da instrugdo presente na escala
para que o respondente se reporte ao quanto se sentiu angustiado ou incomodado por
determinado acontecimento nos dltimos sete dias. A dnica modificagdo em relagdo aos
itens originais foi a divisdo de um deles em dois - “Tive dificuldades em adormecer ou
problemas em dormir”, foi dividido em “Tive problemas em dormir” e “Tive dificuldades

em adormecer” (Weiss, 2004).
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As seguintes modificacdes também foram incorporadas a IES-R: (a) o respondente
ndo € mais questionado acerca da frequéncia dos sintomas nos dltimos sete dias, mas sobre
o grau de distress dos sintomas na tltima semana; e (b) o escore nas sub-escalas mudou da
soma das respostas para a média das respostas, permitindo ao pesquisador identificar
imediatamente o nivel de sintomatologia simplesmente examinando os escores nas sub-
escalas, ja que o escore passou a possuir a mesma métrica da escala. A IES-R despertou
tamanho interesse em pesquisadores de todo o mundo que ja foi traduzida para diversas

linguas (Weiss, 2004).
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OBJETIVOS DO ESTUDO

Os objetivos do estudo foram:

(a) Avaliar o bem-estar global e indicadores de distress behavior de cuidadores
de pacientes em acompanhamento no Ambulatério de Cuidados Paliativos
do Nucleo de Onco-Hematologia Pedidtrica da Secretaria de Estado de
Saude do Distrito Federal (NOHP/SES-DF), apontando suas necessidades
em relacdo a esses dominios;

(b) Verificar a associacdo entre dados sociodemogrificos dos cuidadores e
niveis de bem-estar (expressos pelos escores do General Comfort
Questionnaire - GCQ) e indicadores de distress behavior (expressos pelos
escores da Impact of Event Scale — Revised - IES-R);

(c) Levantar a percepcdo de médicos, que atuavam no NOHP/SES-DF, em
relacdo aos cuidados paliativos e dificuldades do encaminhamento de

pacientes ao Ambulatério de Cuidados Paliativos do Nucleo.
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METODO

4.1) Participantes

Entre os meses de julho de 2009 e setembro de 2010, 19 cuidadores primérios de
criangas e adolescentes com céncer, fora de possibilidades terapéuticas de cura, foram
identificados entre os usudrios do Ambulatério de Cuidados Paliativos do Nucleo de Onco-
Hematologia Pedidtrica da Secretaria de Estado de Saide do Distrito Federal
(NOHP/SES/DF) e convidados a participar do estudo. Deste total, quatro acompanhantes
ndo puderam participar, pois as criangas foram a 6bito antes do inicio da aplicagcdo dos
instrumentos; uma mae ndo levava a filha as consultas com a assiduidade requerida pelo
NOHP, o que impossibilitou o contato com ela para aplicacdo dos questiondrios; um pai
ndo conseguiu compreender a maneira de utilizar as escalas para responder aos itens dos
instrumentos e uma mae foi excluida da amostra devido a aplicacdo inadequada de uma das
escalas.

Desta forma, a Primeira Etapa deste estudo foi realizada com uma amostra de 12
cuidadores de criancas ou adolescentes com cancer, fora de possibilidades terapéuticas de
cura. Entre estes, havia cinco mies bioldgicas, duas mies de criacdo, uma mae adotiva,
dois pais, uma irmd e uma avd. A média de idade dos acompanhantes foi de 40,18 anos
(DP =13,75) e a escolaridade variou entre o analfabetismo e o ensino superior incompleto.
Vale ressaltar que tais dados sdo referentes a somente 11 participantes, j4 que nao foi
possivel obter todas as informagdes sociodemograficas de um dos cuidadores, por falta de
registros documentais. As Tabelas 2 e 3 apresentam, respectivamente, uma sintese dos
dados sociodemogrificos dos acompanhantes, bem como ndmero de filhos e/ou criancas

sob cuidado.



Tabela 2 — Dados dos cuidadores - Sociodemograficos

Caracteristicas dos cuidadores Frequéncia

Idade do cuidador (n=11)

18 a 20 anos

21 a 30 anos

31 a 40 anos

41 a 50 anos

51 a 60 anos

61 a 70 anos

Escolaridade do cuidador (n=11)
Analfabeto 1

—_— N = N =

Ensino fundamental incompleto 5
Ensino fundamental completo -
Ensino médio incompleto 1

Ensino médio completo 3

—

Ensino superior incompleto

Atividade profissional do cuidador (n = 12)
Do lar

Aposentado/Autdonomo

Doméstica/Diarista

Cabeleireiro

Comerciante

Estudante

—_— = = o= NN BN

Desempregado

Estado civil do cuidador (n = 12)
Casado ou unido estdvel 8
Divorciado ou separado 3

Solteiro 1
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Tabela 3 — Dados dos cuidadores — Filhos e/ou criangas sob cuidados

Caracteristicas da familia Frequéncia

Numero de filhos e/ou criangas sob cuidados, além

do paciente (n = 12)

0 (apenas o paciente) 4
1 2
2 5
3 ou mais 1
Posicdo do filho na familia

Cagula 5
Meio 3
Mais velho 2

Os pacientes eram sete do sexo masculino e trés do sexo feminino, com idades
entre dois anos e 19 anos completos. Em um caso, tanto o pai quanto a mae da crianga
participaram do estudo e em outro tanto a mie de criagdo quanto a irma, justificando a
amostra de 12 acompanhantes, cuidadores de 10 pacientes.

Os diagnésticos incluiram: Glioma de Tronco Cerebral (n = 1); Hepatocarcinoma
(n = 1); Leucemia Linféide Aguda - LLA (n = 2); Leucemia Miel6ide Aguda - LMA (n =
3); Meduloblastoma (n = 1); Neuroblastoma (n = 1); Rabdomiosarcoma (n = 1). E vélido
ressaltar que tais diagndsticos foram classificados em: (a) tumores sélidos (Glioma de
Tronco Cerebral; Hepatocarcinoma; Meduloblastoma; Neuroblastoma e
Rabdomiosarcoma); e (b) ndo-sélidos (LLA e LMA), para a andlise dos dados. Dois
pacientes eram do Distrito Federal e oito eram procedentes de outros Estados da

Federagdo. A Tabela 4 apresenta os dados sociodemograficos e clinicos dos pacientes.
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Tabela 4 — Dados sociodemograficos e clinicos dos pacientes

Caracteristicas dos pacientes Frequéncia
Procedéncia

Goids 4

Distrito Federal 2

Minas Gerais 2

Para 1

Parana 1

Faixa etaria do paciente

1 a4 anos 1
5a9 anos 4
10 a 14 anos 3
Acima de 15 anos 2
MEDIA (DP) 9,1(5,26)
Escolaridade do paciente

Sem escolaridade 4
Ensino Fundamental Incompleto

Ensino Superior Incompleto 1
Diagnéstico

LMA 3
LLA 2
Glioma 1
Hepatocarcinoma 1
Meduloblastoma 1
Neuroblastoma 1
Rabdomiosarcoma 1

Ja na Segunda Etapa do estudo, participaram sete médicos hematologistas e/ou
oncologistas pediatricos que atuam no NOHP/SES/DF, de um total de 10 médicos da
equipe. Dos trés médicos que ndo participaram, dois eram residentes e tiveram sua
participagdo excluida visando a homogeneidade da amostra e um néo autorizou a gravacio
da entrevista. O tempo de experiéncia profissional variou de nove a quarenta anos. A

Tabela 5 apresenta os dados académicos e profissionais dos médicos participantes.
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Tabela 5 — Dados académicos e profissionais dos médicos

Caracteristicas académicas e profissionais dos Frequéncia

médicos

Instituicdo de formagio

No DF 4
Em outros Estados 3
Estudos de pds-graduacdo (além da residéncia)

Com 5
Sem 2
Tempo de contratacdo pela SES-DF

0 a 10 anos 3
11 a 20 anos 2
21 anos ou mais 2

Outra atividade profissional
Nio 3
Sim 4

4.2) Instrumentos

Para a investigagdo do bem estar global e do distress behavior dos cuidadores e
para avaliacdo da percep¢do de médicos acerca dos cuidados paliativos, foram utilizados os

seguintes instrumentos:

4.2.1) General Comfort Questionnaire - GCQ

Utilizou-se a versdo em portugués para o cuidador do General Comfort
Questionnaire — GCQ (Anexo 1), de Rezende, Derchain, Botega e Vial (2005).

O GCQ avalia o estado global do(a) cuidador(a) e abrange as seguintes dimensdes
de cuidados paliativos: apoio social, resolucdo de conflitos, meio-ambiente, crencas
espirituais e expectativas. Além destes, também avalia os seguintes fatores dos cuidadores:
encorajamento, necessidade de descanso, socializacdo e nutri¢do. O instrumento pode ser
utilizado, ainda, para identificar necessidades de intervengdo psicossocial que
proporcionem melhores condi¢des de bem-estar a cuidadores e pacientes.

Trata-se de um instrumento auto-aplicdavel, podendo também ser preenchido pelo
pesquisador a partir das respostas verbais do cuidador. O instrumento tem 49 perguntas que

sdo respondidas por meio de uma escala Likert de seis pontos (1 = discordo totalmente; 6 =
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concordo totalmente). Vinte e seis itens foram redigidos de forma negativa, para evitar
vieses de resposta. Os itens elaborados de forma negativa tem seus valores invertidos na
correcdo do questiondrio, ou seja, a pontuacdo seis é convertida para um, e assim por
diante. O intervalo possivel para a pontuagdo total € de 49 (péssimo bem-estar) a 294
(excelente bem-estar). Ao final da escala, hd uma questdo complementar, discursiva e de
resposta opcional: “Existe alguma outra pergunta que vocé gostaria que nds fizéssemos?”.
O Alfa de Cronbach, encontrado no estudo de Rezende e cols. (2010) - 0,83 -

indicou a adequacdo da escala e uma excelente consisténcia interna entre seus itens.

4.2.2) Impact of Event Scale — Revised - IES-R

Utilizou-se a versdo portuguesa (ver Anexo 2) da Impact of Event Scale — Revised
(IES-R), elaborada por Pereira e Figueiredo (2005).

A TES-R avalia o nivel de distress relacionado a eventos especificos a que sio
expostos individuos e grupos e pode, também, ser utilizada como uma medida clinica de
Transtorno de Estresse Pés-Traumatico (TEPT).

A escala contém 22 frases que quantificam o nivel de distress relacionado a
dificuldades apresentadas por individuos apds a exposicdo a eventos estressantes. No
presente estudo, o evento utilizado para a resposta aos itens foi a comunicacio, ao
acompanhante, do encaminhamento do paciente para o Ambulatério de Cuidados
Paliativos.

Cada frase apresenta cinco opg¢des de escolha (“nunca”, “um pouco”,
“moderadamente”, “muito” e “bastante”), a que se atribuem, respectivamente 1, 2, 3,4 e 5
pontos. A IES-R estd dividida em trés sub-escalas:

(1) Intrusdo: pensamentos e imagens a respeito do evento que reaparecem ao longo
do tempo. Composta por oito itens (1, 2, 3, 6, 9, 14, 16, 20).

(2) Evitagdo: comportamentos de negagdo do significado e das consequéncias do
evento. Compreende oito itens (5, 7, 8, 11, 12, 13, 17, 22).

(3) Hipervigilancia: comportamentos que denotam excitacdo aumentada. Composta
por seis itens (4, 10, 15, 18, 19, 21).

O escore em cada sub-escala é calculado através da média (soma dos escores de
cada item dividido pelo nimero de itens da sub-escala) e o escore final da escala é obtido
pelo somatoério das médias das sub-escalas. Quanto mais elevado o resultado, maior € a

presenca de sintomatologia relacionada ao distress e, conseqiientemente, maior a gravidade
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da situagdo. O inverso também se verifica, quanto menor o resultado, menor serd a
presencga de sintomas. Como a pontuagéo atribuida a cada item do instrumento varia de 1 a
5, a média em cada uma de suas trés sub-escalas também s6 pode variar nesse intervalo, o
que implica que o escore total, obtido a partir da soma das médias nas trés sub-escalas, s6
pode variar entre 3 a 15.

Figueiredo (2007) utilizou a versdo portuguesa da escala em um estudo que
avaliava o impacto do tratamento do cincer colorretal entre pacientes e seus conjuges. As
propriedades psicométricas da IES-R foram testadas na amostra e o Alfa de Cronbach

(0,90) indicou elevada consisténcia interna entre os itens.

4.2.3) Roteiro de entrevista semi-estruturado

Um roteiro semi-estruturado de entrevista (Anexo 3) foi elaborado especificamente
para este estudo, a fim de compreender os seguintes aspectos referentes aos médicos
participantes: (a) dados pessoais; (b) identificacdo/caracterizacdo académica e profissional;
(c) conhecimento e percep¢do pessoal acerca dos cuidados paliativos; (d) cuidados
paliativos no NOHP/SES/DF; e (e) dificuldades com situagdes-problema em cuidados
paliativos. E vilido ressaltar que a dltima secdio teve por base as questdes adotadas no

estudo de Seamark, Lawrence e Gilbert (1996).

4.2.4) Dados sociodemograficos, clinicos, académicos e profissionais

Foram coletados a partir de registros médico-hospitalares (diagndstico dos
pacientes), de institui¢des que apoiam o tratamento onco-hematolégico no Distrito Federal
(cuidadores: data de nascimento; estado civil; nivel de escolaridade e atividade
profissional/criancas: data de nascimento, nivel de escolaridade, posi¢do entre os irmaos,
procedéncia) e de perguntas do roteiro de entrevista, no caso dos médicos (instituicdo
superior de formagdo; ano de formatura; area de residéncia médica; estudos de pds-
graduagdo concluidos; tempo de atuacdo na drea; tempo de contratacdo pela SES/DF e

outras atividades profissionais em desenvolvimento).

4.3) Material
Foram utilizados os seguintes materiais: Termos de Consentimento Livre e
Esclarecido para cuidadores e para médicos; copias do General Comfort Questionnaire e

da Impact of Event Scale-Revised; roteiro de entrevista semi-estruturada; gravador digital
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de 4udio, da marca Samsung; e canetas esferograficas, para assinatura dos Termos de

Consentimento Livre e Esclarecido e para o preenchimento das respostas aos instrumentos.

4.4) Contexto de coleta de dados

NOHP/SES/DF: o estudo foi realizado no Ambulatério de Cuidados Paliativos do
Nucleo de Onco-Hematologia Pediatrica do Distrito Federal (NOHP/SES/DF), criado a
partir de uma parceria com a Associac¢do Brasileira de Assisténcia as Familias de Criancas
Portadoras de Cancer e Hemopatias (ABRACE) e alocado no Hospital de Apoio de
Brasilia (HAB), unidade de atencdo quaterndria a satde, da Secretaria de Estado de Saude
do Distrito Federal (SES-DF).

O Nicleo de Onco-Hematologia Pedidtrica (NOHP) da SES-DF constitui o dnico
servico de atendimento em oncologia pediatrica vinculado ao Sistema Unico de Satde no
DF. No ano de 2008, o NOHP/SES/DF foi responsdvel pelo diagndstico e tratamento de
cerca de 320 casos novos de cancer em individuos menores de 18 anos. Destes pacientes,
48% eram provenientes de outras regides, principalmente Norte, Nordeste e outros estados
do Centro-Oeste, demonstrando a importancia deste servico nio apenas para a populacao
do Distrito Federal e entorno, como também para outros estados do pais.

ABRACE: em 1986, foi criada a Associa¢do Brasileira de Assisténcia as Familias
de Criancas Portadoras de Cancer e Hemopatias (ABRACE), uma instituicdo filantrépica,
declarada de utilidade ptiblica, cuja missdo é dar assisténcia a criangas e adolescentes com
cancer e hemopatias, visando a cura e a qualidade de vida. Iniciativas como a constru¢io
de uma casa de apoio para hospedagem de pacientes provenientes de outras regides e a
assisténcia psicossocial fornecida pela entidade foram instrumentos essenciais para a
melhoria da taxa de sucesso de tratamento do cancer infantil no DF, de 50% para pouco
mais de 70% atualmente, além da redug@o do indice de abandono ao tratamento de 28%
para zero (ABRACE, 2010).

Em 2002, a ABRACE criou o Projeto William com objetivo de acompanhar a
familia e o paciente ap6s o diagndstico de impossibilidade de cura até o seu 6bito, no
contexto psicoldgico e social. O projeto buscava proporcionar um processo mais eficiente
de enfrentamento da doenga e uma preparagdo para a perda e a morte do paciente, através
da viabilizacdo de recursos emocionais, sociais, materiais e espirituais, para a realizacio

dos objetivos de vida e morte dos pacientes e seus familiares (ABRACE, 2010).
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Até 2008, entretanto, a sistemadtica de assisténcia empregada pelo Projeto William
se limitava ao atendimento psicossocial domiciliar ao paciente, sem a integragdo com o
atendimento hospitalar que era prestado pela equipe de oncologia pediitrica do
NOPH/SES/DF. Assim, os profissionais do Projeto William que assistiam ao paciente e
seus familiares em seu domicilio ndo participavam do atendimento ambulatorial, da mesma
forma que o profissional médico desconhecia quais necessidades psicossociais eram
demandadas pelo paciente e seus familiares em casa. Com essa metodologia, em 2008, o
Projeto William realizou o atendimento de 22 criancas fora de possibilidades terapéuticas
curativas.

A partir do final de 2008, entretanto, seguindo a premissa de que a ABRACE e o
NOPH/SES/DF deveriam atuar de forma integrada na assisténcia as criancas em
tratamento de céncer, os profissionais do Projeto William passaram a atender em conjunto
com a equipe de oncologia pediitrica em um ambulatério criado especificamente para
pacientes em cuidados paliativos oncoldgicos pediatricos.

Tendo em vista o cardter multidisciplinar do cuidado paliativo, concluiu-se que
seria necessdria a agregacdo de novos profissionais, além daqueles comprometidos com a
assisténcia médico-oncoldgica, social e psicoldgica. Dessa forma, o NOPH/SES/DF
disponibilizou uma das enfermeiras do servico para o atendimento ambulatorial em
cuidados paliativos. Também foram convidadas, por intermédio da ABRACE, uma
fisioterapeuta e uma nutricionista para integrarem, de forma voluntdria, o corpo desta
equipe.

A dindmica de atendimento das criancas em cuidados paliativos deste servico
passou a adotar a sequéncia:

(1) Apds a definicio de que a crianga ndo tem mais possibilidade de terapia
curativa, o médico-oncologista assistente se encarrega de esclarecer a atual situagfo aos
pais e de formalizar o encaminhamento do paciente a equipe de cuidados paliativos;

(2) Antes da primeira consulta o médico-oncologista da equipe de cuidados
paliativos apresenta um resumo do caso clinico e discute, com a equipe, eventuais
necessidades ja previamente identificadas e possiveis dificuldades a serem enfrentadas;

(3) Durante a primeira consulta no ambulatério de cuidados paliativos é explicado
como se d4d o funcionamento e quais sdo os objetivos desse tipo de atendimento. Além

disso, cada profissional avalia as necessidades do paciente e seus familiares, referentes a
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sua area especificamente. Também fica disponivel para os cuidadores um ndmero de
telefone com o qual eles podem entrar em contato com os membros da ABRACE;

O atendimento médico em cuidado paliativo prescreve quimioterapia paliativa em
baixas doses, a depender das condi¢des clinicas do paciente. Devido a aplicacdo de
quimioterapia paliativa, faz-se necessdria a coleta de amostra de sangue para controle de
hemograma e bioquimica iniciais. A coleta de sangue, nas consultas subseqiientes, fica
restrita aquelas situagdes em que possa resultar em algum beneficio em termos de controle
de sintomas. Caso contrdrio, opta-se pela ndo coleta de sangue a fim de se poupar o
paciente de mais um procedimento médico invasivo e doloroso.

(4) Ao término da primeira consulta sdo definidas condutas visando o alivio de
sintomas referidos pelo paciente e seus cuidadores. Além disso, € solicitado ao cuidador,
ou ao paciente (quando este apresenta condicdes cognitivas necessdrias), que preencham
um didrio de medicamentos e sintomas durante uma semana e que o tragam na consulta
seguinte;

(5) A periodicidade das consultas subsequentes depende da intensidade e incomodo
das queixas referidas pelo paciente. A tendéncia adotada pela equipe é de se marcar
retornos mais proximos (semanais) para pacientes com muitas queixas ou queixas mal-
controladas e retornos mais espacados (a cada trés - quatro semanas) para aqueles com
poucos sintomas ou sintomas sob controle;

(6) Apds a consulta inicial, fica agendada uma visita domiciliar, a ser realizada por
um assistente social e um psicdlogo do Projeto William, da ABRACE. Na visita
domiciliar, o assistente social identifica possiveis necessidades materiais que podem ser
sanadas com recursos da Institui¢do. O psicélogo traca um perfil da familia levando em
consideracdo também aspectos sociais observados no domicilio do paciente. Os dois
profissionais também verificam se as condutas prescritas pela equipe durante o primeiro
atendimento estdo efetivamente sendo cumpridas ou se hd alguma dificuldade a ser
superada. A periodicidade com a qual sdo realizadas visitas domiciliares também depende
das necessidades apresentadas pelo nicleo familiar;

(7) Antes de cada consulta subsequente é feito um relato do atendimento domiciliar
realizado apds a consulta anterior, de modo que toda a equipe ambulatorial se intera das
demandas do paciente e familiares fora do hospital. Nas consultas subsequentes avalia-se
se houve mudanca na intensidade ou no tipo de sintomas apresentados desde a consulta

anterior;
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(8) As condutas subsequentes sempre sdo definidas baseadas no controle
sintomatoldgico. Em especial, na segunda consulta ambulatorial, a enfermeira da equipe se
encarrega de confeccionar um didrio de medicamentos, baseado no didrio preenchido pelo
préprio paciente ou cuidador, procurando associar a forma com a qual o paciente j4 utiliza
as medicacdes com a forma mais eficiente e menos incomoda ao paciente;

(9) Quando a crianga vai a 6bito, os cuidadores sdo orientados a entrar em contato
com a equipe a fim de que sejam tomadas as providéncias legais e burocriticas.
Normalmente, o atestado de dbito € fornecido por um dos médicos da equipe do NOPH. A
equipe da ABRACE auxilia a execucdo do processo de sepultamento do paciente quando a
familia ndo tem condicdo de arcar com os custos financeiros;

(10) Uma a duas semanas apds o 6bito € realizada uma visita de pésames a familia e

efetuada uma breve avaliagc@o psicossocial dos familiares que compdem aquele niicleo.

4.5) Cuidados éticos

Para assegurar o cumprimento de normas éticas na conducido de pesquisas com
seres humanos, constantes na Resolu¢ao do Conselho Nacional de Satide 196/96, o projeto
de pesquisa foi, inicialmente, submetido ao Comité de Etica em Pesquisa em Seres
Humanos (CEP), da Secretaria de Estado de Sadde do Distrito Federal (SES-DF),
credenciado a0 Comité Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP) do Conselho Nacional de
Satide. O projeto foi aprovado em 29 de junho de 2009, sob o registro 128/09 (Anexo 4).
Os materiais relativos a folhas de resposta, gravacdes em 4udio das entrevistas, registros
transcritos e demais materiais confidenciais permanecem em arquivo restrito, com acesso

apenas da pesquisadora.

4.6) Procedimentos para coleta de dados

O procedimento para coleta de dados foi organizado em duas etapas. Na Primeira
Etapa, efetuou-se uma avaliacdo do bem-estar global e do distress behavior de cuidadores
de criancas e adolescentes com cancer, atendidos no Ambulatério de Cuidados Paliativos
do NOHP/SES/DF. Para isso, foram utilizados os instrumentos General Comfort
Questionnaire (GCQ) e Impact of Event Scale - Revised (IES-R). O delineamento previa a
aplicacdo dos instrumentos em trés fases: até uma semana apds o encaminhamento do
paciente e apds dois e quatro meses de tratamento, respectivamente. Contudo, devido ao

encaminhamento tardio de pacientes, ndo foi possivel realizar a reaplicacio dos
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instrumentos, completando-se apenas a primeira fase. Tal dificuldade levou a elaboracdo
de uma Segunda Etapa para avaliar, por meio de entrevistas, a percepcao dos médicos
acerca dos cuidados paliativos e dificuldades no encaminhamento dos pacientes ao

Ambulatorio.

4.6.1) Primeira Etapa do estudo

Entre julho de 2009 e setembro de 2010 realizou-se a Primeira Etapa. No dia da
primeira consulta no Ambulatério de Cuidados Paliativos, ou nos dias uteis subsequentes,
preferencialmente antes da segunda consulta (M = 17,42 dias; DP = 20,00; MIN = 0; MAX
= 63), foi realizado o convite ao(a) cuidador(a) da crianca ou adolescente para participar do
estudo, seguido de uma explicacido sobre os objetivos da pesquisa. Caso o(a) cuidador(a)
concordasse em participar, o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE (Anexo
5) era apresentado em duas vias e lido, em voz alta, com o cuidador. Apds a assinatura das
duas vias do documento, pelo(a) cuidador(a) e pela pesquisadora, e da entrega da via do
participante para ele(a), os questiondrios eram aplicados (GCQ e IES-R). Conforme
disponibilidade do(a) cuidador(a), a coleta de dados ocorreu nas dependéncias do HAB ou,
ainda, na residéncia do mesmo, durante a visita domiciliar da equipe da ABRACE.
Independentemente do local, a pesquisadora, ou a auxiliar de pesquisa, aluna de graduacio
em psicologia e treinada pela pesquisadora, foram as aplicadoras de todos os instrumentos
nesta Etapa.

Para cada cuidador(a), a pesquisadora, ou a auxiliar de pesquisa, leram em voz alta
as instrucdes para preenchimento do GCQ. Todos os participantes responderam ao
instrumento com auxilio e receberam uma folha com a escala (1; 2; 3; 4; 5; 6; sendo 1 =
discordo totalmente e 6 = concordo totalmente), em tamanho ampliado para facilitar a
leitura e o preenchimento. Os cuidadores que manifestavam alguma dificuldade para
compreender a escala eram orientados a responder primeiro se concordavam ou ndo com o
item, para depois avaliar o grau de concordancia ou discordincia com o mesmo. A
principal tarefa das aplicadoras foi ler em voz alta e pausadamente cada item, aguardar a
manifestacdo de resposta do(a) participante, esclarecer eventuais dividas quanto ao item
em questdo e assinalar a resposta referida pelo(a) cuidador(a). Todas as explicacdes
envolviam frases previamente elaboradas e lidas da mesma forma pela pesquisadora ou

pela auxiliar de pesquisa.
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Para aplicacdo do IES-R o procedimento foi semelhante. As instru¢des para
preenchimento foram lidas em voz alta, todos os participantes responderam ao instrumento
com auxilio e receberam uma folha com a escala (1 = “nunca”; 2 = “um pouco™; 3 =
“moderadamente”; 4 = “muito” e 5 = “bastante”), em tamanho ampliado. A principal tarefa
das aplicadoras foi a mesma: ler cada item em voz alta e pausadamente, aguardar a
resposta do cuidador(a), esclarecer eventuais dividas quanto aos itens e assinalar a
resposta referida por ele(a).

A aplicacdo dos instrumentos (GCQ e IES-R) teve duracdo aproximada de 30
minutos. Ao final da aplicacdo a pesquisadora, ou a auxiliar de pesquisa, agradeciam a

aten¢do e colaboragdo de cada participante.

4.6.2) Segunda Etapa do estudo

A Segunda Etapa do estudo foi realizada entre margo e abril de 2010. Nesta etapa
os médicos do NOHP/SES/DF foram convidados a participar de uma entrevista. Eles eram
informados a respeito dos objetivos da mesma e solicitados a assinar o TCLE, o qual
continha, também, a solicitacdo para a gravacdo em dudio das entrevistas. As entrevistas

tiveram duragdo de 22 a 45 minutos.

4.7) Analise dos dados

Os dados quantitativos foram organizados e analisados a partir de bancos de dados
nos softwares Excel 2007 e pacote estatistico SPSS para Windows - Versdo 19.0. Foram
efetuadas andlises descritivas (média, desvio-padrdo e valores minimos e maximos) dos
dados obtidos a partir da aplicagdo dos instrumentos. Para verificar a associacdo entre as
varidveis categodricas (dados sociodemograficos dos participantes) e as varidveis métricas
(escores nas duas escalas utilizadas, incluindo, também, as sub-escalas da IES-R) foi
efetuada andlise descritiva da comparacdao de médias. Nos casos em que diferencas de
médias mais expressivas foram identificadas, verificou-se a significancia estatistica das
diferencas entre as médias entre os grupos. Nas varidveis categéricas com dois grupos
(sexo do paciente e do cuidador, procedéncia e tipo de cancer do paciente) foi utilizado o
Teste t de student e na varidvel com trés grupos (estado civil do cuidador) foi utilizada a
Andlise de Varidncia (ANOVA). A hipétese nula, verificada nestes testes, é de que nio ha
igualdade de médias entre grupos, a qual foi analisada a um nivel de significincia de 0,05,

ou seja, valores inferiores a este implicam em rejei¢cdo da hipdtese nula. E importante



46

destacar que o pressuposto de variancia homogénea entre os grupos foi analisado antes da
aplicag@o destes testes. Finalmente, para analisar a associacdo entre as varidveis métricas
(escores das escalas e também, as sub-escalas da IES-R), construiu-se e analisou-se a
matriz de correlagdo entre essas varidveis.

Os dados qualitativos obtidos a partir das gravacdes das entrevistas foram
transcritos para arquivos do software Microsoft Word for Windows - Versdo 2007,
analisados em termos de frequéncia de relatos e organizados nas seguintes categorias
tematicas:

(a) Conhecimento e visdo pessoal dos cuidados paliativos;

(b) Cuidados paliativos no NOHP/SES/DF;

(c) Dificuldade com situagdes-problema em cuidados paliativos.
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RESULTADOS

A apresentacdo dos resultados foi organizada a partir das duas etapas que
compuseram o estudo. A descri¢do dos dados obtidos na Primeira Etapa foi estruturada em
tr€s focos principais: (a) resultados da avaliacdio do bem-estar global dos cuidadores,
realizada com o General Comfort Questionnaire (GCQ); (b) resultados da avaliacdo do
distress behavior dos cuidadores, efetuada com a Impact of Event Scale-Revised (IES-R); e
(c) resultados da verificagdo da associacdo entre os dados sociodemogrificos dos
cuidadores e seus escores no GCQ e na IES-R e entre os escores nas duas escalas. J4 a
apresentacdo dos resultados da Segunda Etapa foi organizada a partir da andlise de
contetdo das respostas dos médicos a entrevista sobre suas percepcoes acerca dos cuidados

paliativos e dificuldades no encaminhamento de pacientes ao Ambulatorio.

5.1) Resultados da Primeira Fase do estudo

5.1.1) Resultados da avaliaciao do bem-estar global dos cuidadores, realizada com o

General Comfort Questionnaire (GCQ)

Os dados obtidos a partir da aplicagdo do GCQ foram organizados de modo a
destacar os maiores e menores valores médios das questdes da escala, sugerindo quais
fatores estdo mais e menos relacionados ao bem-estar dos acompanhantes das
criangas/adolescentes assistidas(os) no Ambulatério de Cuidados Paliativos do
NOHP/SES/DF. Os escores totais de bem-estar global, avaliados pelo instrumento,
também sdo apresentados.

A Tabela 6 apresenta, em ordem decrescente, os valores médios mais altos das
questdes do GCQ (situados entre 6,0 e 5,0) obtidos pela amostra, bem como o desvio-
padrio (DP) e as variagdes das respostas a cada item, a partir dos valores minimos e

maximos atribuidos a cada questdo.
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Tabela 6 — Ordem decrescente dos valores médios mais altos obtidos em itens da Escala

GCQ.
No. Item Média DP Minimo Maximo
Item
49 Deus estd me ajudando 6,00 ,000 6 6
23 Eu gosto que o quarto dele(a) esteja tranquilo 5,83 ,389 5 6
tanto em casa quanto no hospital
7 Minha vida néo vale a pena nesse momento* 5,75 ,866 3 6
47 Ele(a) estd limpo(a) e seco(a) tanto em casa 5,58 ,900 3 6
quanto no hospital
38 Nos estamos bem em nosso relacionamento 5,58 ,900 3 6
35 Eu me sinto confiante espiritualmente 5,58 1,165 2 6
5 Minhas crengas me trazem paz de espirito 5,50 1,446 1 6
18 Eu sou capaz de me comunicar com quem eu 5,33 ,985 3 6
amo
33 Eu me sinto suficientemente forte para fazer 5,25 1,545 2 6
algumas coisas por ele(a)
41 Eu me sinto capaz de falar para as pessoas 5,25 1,215 2 6
aquilo que eu preciso
8 Eu sei que sou amado 5,17 1,528 2 6
3 Quando eu preciso de ajuda tenho a quem 5,08 1,505 1 6
recorrer
15 Eu me sinto culpado* 5,00 1,537 2 6
31 Quando olho para trds vejo que vivemos uma 5,00 1,128 2 6
boa vida
6 A equipe me traz esperanga 5,00 1,706 1 6
43 Nés encontramos um significado em tudo isso 5,00 1,279 2 6

que estamos passando

Nota. * Itens redigidos na forma negativa, que tiveram sua pontuagdo invertida para andlise.

Os resultados indicam que a crenca do cuidador de que pode contar com a ajuda de

Deus foi 0 que mais contribuiu para a elevacdo de seu bem-estar global. O item referente a

essa questdo recebeu, de todos os participantes, a pontuagdo maxima da escala. A

constatacdo de condi¢des de tranquilidade no quarto do paciente e a percep¢do de que sua

vida valia a pena, naquele momento, também elevaram o bem-estar global dos
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acompanhantes, tendo esses itens obtido escores médios altos, iguais ou superiores a 5,75
em um maximo de 6,0.

Por outro lado, os fatores que mais contribuiram para baixar o bem-estar global dos
cuidadores foram a preocupagdo com a familia, o fato de pensar constantemente no
desconforto da crianga/adolescente da(o) qual cuidavam e o pensamento em relacdo ao
futuro, como pode ser observado na Tabela 7, que apresenta, em ordem crescente, 0s
valores médios mais baixos (situados entre 1,0 e 2,0) obtidos nos itens 04, 34, 46, 20, 29,
45 e 48, bem como os respectivos desvios-padrdo e valores minimos € maximos.

Vale ressaltar que o item “Eu me preocupo com minha familia” foi julgado, por
unanimidade, por todos os participantes, tendo recebido o escore maximo da escala (6 =
concordo totalmente) no momento de aplicagdo do instrumento. Lembrando que como tal
questdo era uma das quais possuia redacio negativa, seu escore foi invertido para andlise, o

que implica que sua média, ao final, tenha sido igual a 1,00.

Tabela 7 — Ordem crescente dos valores médios mais baixos em itens da Escala GCQ.

No. Item Item Média DP Minimo Maximo
4 Eu me preocupo com minha familia* 1,00 ,000 1 1
34 Eu penso no desconforto dele(a) 1,17 ,389 1 2
constantemente*
46 Eu penso muito no futuro* 1,17 ,389 1 2
20 Eu sinto medo do que vem pela frente* 1,58 ,793 1
29 Eu preciso de uma poltrona ou uma cama 1,92 1,730 1 6

confortdvel quando estou no hospital*
45 O estado emocional dele(a) me deixa triste* 1,92 1,443 1 6

48 Tenho preocupagdes com a parte financeira* 1,92 1,505 1 6

Nota. *Itens redigidos na forma negativa, que tiveram sua pontuacio invertida para andlise.

Finalmente, a Tabela 8 apresenta os escores totais de bem-estar global de cada um

dos cuidadores que compuseram a amostra dessa etapa do estudo.
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Tabela 8 — Escores totais GCQ, por participante.

No. Participante Escore Total GCQ

1 144
2 235
3 164
4 181
5 252
6 187
7 173
8 151
9 186
10 182
11 209
12 183

E possivel observar que os escores totais de bem-estar global encontrados na
amostra se situaram entre 144 e 252 (M = 187,25; DP = 31,57), o que indica variabilidade
individual (o menor escore é 75% menor que o maior) nos niveis de bem-estar global dos
acompanhantes que participaram dessa etapa do estudo.

Por outro lado, pode-se notar, a partir da Figura 2, que apresenta a dispersdo dos
escores dos participantes no intervalo possivel de pontuacdo na escala (49 - péssimo bem-
estar a 294 - excelente bem-estar), que a maior parte dos cuidadores (oito participantes)
teve seu nivel de bem-estar global inserido no intervalo entre 147 e 196, ou seja, no
terceiro quintil da distribui¢do. Vale destacar também, a partir da Figura 2, que nenhum
participante apresentou escore no primeiro quintil e apenas um participante teve escore no

segundo quintil da distribui¢ao.
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Figura 2 — Disperséo dos escores do GCQ.

5.1.2) Resultados da avaliacao de Distress Behavior dos cuidadores, efetuada com a

Impact of Event Scale-Revised (IES-R)

Os escores totais obtidos com a aplicagdo da IES-R apresentaram uma significativa
dispersdo, variando de 4,05 a 12,43 (M = 8,84; DP = 2,70), sendo vélido destacar que o
maior escore encontrado na amostra (12,43) € mais de trés vezes superior a0 menor escore
obtido entre os participantes dessa etapa do estudo (4,05).

A Figura 3 mostra a dispersdo dos valores dos escores obtidos entre os cuidadores

no intervalo possivel de pontuagdo da escala (3,0 a 15,0).
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Figura 3 — Disperséo dos escores da IES-R.
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Tais resultados sinalizam que o nivel de angustia gerado, nos acompanhantes, pelo
encaminhamento das criangas/adolescentes sob seus cuidados ao Ambulatério de Cuidados
Paliativos do NOHP/SES/DF, néo foi uniforme. A Tabela 9 apresenta os escores totais
obtidos na amostra de cuidadores, com a IES-R.

Em relacdo aos escores nas trés sub-escalas que compdem a IES-R, a média geral,
considerando todos os cuidadores, na sub-escala Intrusdo foi de 3,12 (DP = 1,08), na de
Evitacdo foi igual a 2,80 (DP = ,87) e na de Hipervigilancia foi de 2,92 (DP = 1,02). Os
escores de cada familiar-acompanhante em cada uma das trés sub-escalas da IES-R

também sdo apresentados na Tabela 9.

Tabela 9 — Escores parciais e totais obtidos na IES-R por cada participante.

No. Participante Intrusao Evitaciao Hipervigilancia Escore Total
1 3,50 2,38 4,17 10,05
2 3,13 2,00 2,50 7,63
3 3,38 3,38 3,50 10,26
4 1,38 1,50 1,17 4,05
5 3,25 2,25 1,83 7,33
6 1,75 3,00 2,83 7,58
7 2,00 2,00 2,17 6,19
8 4,38 4,38 3,67 12,43
9 4,13 3,38 2,83 10,34
10 2,00 2,25 2,00 6,25
11 4,13 3,88 4,00 12,01
12 4,38 3,25 4,33 11,96

Em relag@o aos escores dos cuidadores em cada uma das trés sub-escalas da IES-R,
pode-se observar que o participante 4, que obteve o menor escore total na IES-R entre
todos os participantes, obteve também os menores escores da amostra nas trés sub-escalas
do instrumento (Intrusdo = 1,38; Evitagdo = 1,50; Hipervigilancia = 1,17). Vale ressaltar,
ainda, que o inverso se verificou parcialmente, pois o participante 8, que obteve o maior
escore total na IES-R entre todos os cuidadores, apresentou também os maiores escores da
amostra em duas das trés sub-escalas do instrumento. Com exce¢do de seu escore na sub-
escala Hipervigilancia (3,67), que foi o quarto maior obtido, suas pontuagdes em Intrusio e

Evitacdo (4,38) foram as mais altas da amostra.
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Tais resultados indicam que esses cuidadores vivenciaram, de forma relativamente
homogénea, tanto a Intrusdao (pensamentos e imagens a respeito do evento que reaparecem
ao longo do tempo), quanto a Evitacdo (comportamentos de negacdo do significado e das
conseqiiéncias do evento) e a Hipervigilancia (comportamentos que denotam excitacio

aumentada).

5.1.3) Verificacdo da associacio entre os dados sociodemograficos dos cuidadores e
seus escores no General Comfort Questionnaire (GCQ) e na Impact of Event Scale -

Revised (IES-R) e entre seus escores nas duas escalas (GCQ e IES-R)

A verificacdo de associacdo entre as varidveis categéricas e as varidveis métricas
efetuada através da comparagdo de médias, ndo evidenciou diferencas estatisticamente
significativas a um nivel de 0,05, entre as médias dos grupos formados por sexo e tipo de
cancer do paciente e por sexo e estado civil do cuidador nas escalas GCQ e IES-R e suas

sub-escalas, conforme pode ser observado nas Tabelas 10, 11, 12 e 13.

Tabela 10 — Comparacio das médias dos grupos formados por sexo do paciente nas escalas

GCQ e IES-R e suas sub-escalas

N Média Padrio Teste ¢ Significancia

Escore GCQ Feminino 4 187,00 45,041 -0,018 0,986
Masculino 8 187,38 26,387

Escore IESR Feminino 4 8,5175 3,63835 -0,280 0,785
Masculino 8 9,0013 2,39260

Hipervigilancia Feminino 4 2,5425 1,23551 -0,895 0,392
Masculino 8 3,1063 92670

Evitacao Feminino 4 2,8775 1,26508 0,197 0,848
Masculino 8 2,7675 , 70668

Intrusio Feminino 4 3,0975 1,25136 -0,043 0,966
Masculino 8 3,1275 1,07952
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Tabela 11 — Comparacdo das médias dos grupos formados por tipo de tumor do paciente

nas escalas GCQ e IES-R e suas sub-escalas

N Média Padrio Teste ¢ Significancia

Escore GCQ Tumor sélido 6 182,33 34,708 -0,521 0,613
Tumor nao sélido 6 192,17 30,486

Escore IESR Tumor sélido 6 9,0933 2,80038 0,311 0,762
Tumor nao sélido 6 8,5867 2,84350

Hipervigilancia Tumor sélido 6 3,0883 96717 0,559 0,588
Tumor nio sélido 6 2,7483 1,13265

Evitagdo Tumor sélido 6 2,8150 1,04119 0,041 0,968
Tumor nio sélido 6 2,7933 76257

Intrusio Tumor sélido 6 3,1900 1,02290 0,222 0,829
Tumor nao sélido 6 3,0450 1,22987

Tabela 12 — Comparagdo das médias dos

escalas GCQ e IES-R e suas sub-escalas

grupos formados por sexo do cuidador nas

N Média Padrio Teste ¢ Significancia

Escore GCQ Feminino 10 180,30 29,296 -1,896 0,087
Masculino 2 222,00 18,385

Escore IESR Feminino 10 8,6440 2,75905 -0,543 0,599
Masculino 2 9,8200 3,09713

Hipervigilancia Feminino 10 2,8520 1,05669 -0,486 0,637
Masculino 2 3,2500 1,06066

Evitacao Feminino 10 2,7770 ,85100 -0,231 0,822
Masculino 2 2,9400 1,32936

Intrusio Feminino 10 3,0150 1,14150 -0,718 0,489
Masculino 2 3,6300 J70711

Tabela 13 — Comparagdo das médias dos grupos formados por

escalas GCQ e IES-R e suas sub-escalas

estado civil do cuidador nas

N Média Padrio (ANOVA) Significincia
Escore GCQ Solteiro 1 252,00 . 3,473 0,076
Casado 8 178,75 17,061
Separado/ Divorciado 3 188,33 45,545
Escore IESR Solteiro 1 7,3300 . 0,176 0,841
Casado 8 8,8413 3,22823
Separado/ Divorciado 3 9,3400 1,48799
Hipervigilancia Solteiro 1 1,8300 . 0,62 0,56
Casado 8 29613 1,10128
Separado/ Divorciado 3 3,1667 ,88444
Evitagao Solteiro 1 2,2500 . 0,369 0,702
Casado 8 2,9550 97702
Separado/ Divorciado 3 2,5867 71283
Intrusdo Solteiro 1 3,2500 . 0,369 0,701
Casado 8 2,9250 1,27459
Separado/ Divorciado 3 3,5867 ,50560
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Diferencas estatisticamente significativas foram encontradas apenas nos grupos

formados por procedéncia do paciente na escala IES-R e nas suas sub-escalas

Hipervigilancia e Evitacdo, conforme pode ser observado na Tabela 14.

Tabela 14 — Comparagdo das médias dos grupos formados por procedéncia do paciente nas

escalas GCQ e IES-R e suas sub-escalas

N Média Padrio Teste ¢ Significancia

Escore GCQ DF 3 205,00 40,706 1,140 0,281
Fora do DF 9 181,33 28,253

Escore IESR DF 3 5,8767 1,67157 -2,785 0,019*
Fora do DF 9 9,8278 2,22752

Hipervigilancia DF 3 1,6667 43844 -3,481 0,006*
Fora do DF 9 3,3356 77356

Evitagio DF 3 2,0000 43301 -2,122 0,060*
Fora do DF 9 3,0722 81911

Intrusao DF 3 2,2100 ,95252 -1,856 0,093
Fora do DF 9 3,4200 98417

* Significativa a umnivel de 0,05

A andlise da associacdo entre as varidveis métricas realizada por meio da matriz de

correlacdo, ndo evidenciou correlagdes estatisticamente significativas entre a escala GCQ e

a IES-R e as sub-escalas Hipervigilancia, Evitacdo e Intrusdo. Correlagdes estatisticamente

significativas apenas foram encontradas entre o Escore total da IES-R e suas sub-escalas, e

ainda entre essas sub-escalas, o que mostra a coeréncia interna deste instrumento.



Tabela 15 — Matriz de correlagdo
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entre os escores das escalas GCQ e IES-R e suas sub-

escalas
Escore GCQ [FEscore IESR Hipervigilancia  Evitacio Intrusio
Escore GCQ Pearson Correlation 1
Sig. (2-tailed)
N 12
Escore IESR Pearson Correlation -,251 1
Sig. (2-tailed) 431
N 12 12
Hipervigilancia Pearson Correlation -,400 913” 1
Sig. (2-tailed) ,198 ,000
N 12 12 12
Evitagdo Pearson Correlation =275 889" 70" 1
Sig. (2-tailed) ,386 ,000 ,008
N 12 12 12 12
Intrusdo Pearson Correlation -,029 94" 760" 739" 1
Sig. (2-tailed) ,929 ,000 ,004 ,006
N 12 12 12 12 12

** Significativa a umnivel de 0,01
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5.2) Resultados da Segunda Fase do Estudo

5.2.1) Analise das respostas dos médicos a entrevista sobre suas percepc¢oes acerca dos
cuidados paliativos e suas dificuldades no encaminhamento de pacientes ao

Ambulatério

Os relatos individuais, obtidos por meio das entrevistas, foram classificados em trés
categorias, a exemplo da classificacdo das questdes presentes no roteiro de entrevista:
conhecimento e visdo pessoal dos cuidados paliativos; cuidados paliativos no NOHP —
SES/DF; e dificuldades com situacdes-problema em cuidados paliativos. Cada uma das
categorias foi dividida em subcategorias temdticas. A Figura 4 mostra a sintese de
categorias e subcategorias. As verbalizagdes mais representativas de cada subcategoria

encontram-se no Anexo 6.

Categoria 1: conhecimento e visdo pessoal dos cuidados paliativos
1.1) Primeiro contato com o conceito

1.2) Definicdo de cuidado paliativo

1.3) Indicadores clinicos de que um paciente esteja em ou deva ser encaminhado para cuidados paliativos
1.4) Atividades ou intervengdes que devem ocorrer nesse contexto
1.5) Avaliagdo da eficiéncia das intervengdes em cuidados paliativos

Categoria 2: cuidados paliativos no NOHP - SES/DF

2.1) Dificuldade em conversar com pacientes e acompanhantes sobre resultados adversos de exames

2.2) Omissdo de informagdes a respeito de resultados adversos de exames ou evolugdo clinica adversa

2.3) Procedimentos diante de falhas na condugdo do tratamento, por parte da equipe profissional

2.4) Conversa com o paciente e o acompanhante acerca da transi¢do do tratamento curativo para o paliativo

2.5) Implicacdes biopsicossociais associadas ao diagnéstico de fora de possibilidades terapéuticas de cura,

para pacientes e acompanhantes
2.6) Dificuldades, no dia-a-dia, no cuidado ao paciente fora de possibilidades terapéuticas de cura

2.7) Dificuldades, a nivel pessoal, para lidar com a situacdo de pacientes fora de possibilidades terapéuticas

de cura
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2.8) Disponibilidade de mais tempo para discutir os casos dos pacientes fora de possibilidades terapéuticas de

cura com seus colegas
2.9) Conhecimento do Ambulatdrio de Cuidados Paliativos do NOHP — SES/DF

2.10) Sugestdes para melhorar o funcionamento do Ambulatério de Cuidados Paliativos do NOHP — SES/DF

Categoria 3: dificuldade com situacoes-problema em cuidados paliativos
3.1) Manejo de dor do paciente
3.2) Manejo de outros sintomas fisicos (ou somaticos) desagraddveis do paciente

3.3) Lidar com o sofrimento fisico e psicossocial de pacientes fora de possibilidades terapéuticas de cura e

seus familiares
3.4) Paciente ou acompanhante com medo da morte

3.5) Lidar com suas préprias emogdes relacionadas a morte e ao processo de morrer

Figura 4 — Quadro de categorias e subcategorias obtidas nas entrevistas.
A seguir, sdo descritos os relatos, bem como a frequéncia de ocorréncia, de cada

categoria e subcategoria, e fornecidos exemplos ilustrativos.

Categoria 1: conhecimento e visao pessoal dos cuidados paliativos

Subcategoria: primeiro contato com o0 conceito

Em relacdo ao momento no qual tiveram acesso, pela primeira vez, ao conceito de
cuidado paliativo, trés médicos relataram que esse contato ocorreu durante o periodo de
atuacdo profissional — “... foi no trabalho” (Médico 4); dois referiram que foi durante a
residéncia em oncologia e dois que foi ainda na propria faculdade, durante o curso de
graduacdo. Contudo, vale ressaltar que um dos entrevistados, que relatou ter ouvido falar
de cuidados paliativos na graduagdo em Medicina, destacou que esse contato ndo ocorreu
formalmente, em alguma disciplina, por exemplo, mas por influéncia de uma colega de
curso - “... na propria faculdade. Porque assim, uma das minhas melhores amigas, a irmd
dela era oncologista e a outra irmd radioterapeuta. Entdo durante todo o curso isso estava
presente na minha vida. (...) mas matéria especifica, trabalho, ndo, ninguém falava ndao”

(Médico 7).
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Subcategoria: definicio de cuidado paliativo

Nas defini¢Oes referidas de cuidados paliativos, os entrevistados destacaram vérios
aspectos que consideraram importantes, sendo que em uma mesma resposta puderam ser
encontrados varios elementos. Sendo assim, a andlise dos relatos dessa subcategoria foi
realizada a partir dos aspectos destacados e ndo pela resposta individual, referida por cada
médico.

De acordo com cinco verbalizagGes, esse tipo de cuidado, quando oferecido, ndo

“«

tem como objetivo a cura da doenca do paciente — “... eu vejo que é vocé cuidar do
paciente quando vocé ndo tem perspectiva de curar” (Médico 2). Os relatos destacaram a
importancia do cuidar, independente da possibilidade de cura do cancer.

A nocio de qualidade de vida, de melhoria das condi¢des de vida e de bem-estar foi
referida em quatro verbalizacdes, como algo que deve ser oferecido, garantido, que deve
receber cuidado, que deve ser melhorado — “Fu acho que é uma medicina que abrange
garantir qualidade de vida...” (Médico 2).

A nogio do atendimento multidisciplinar foi referida em duas defini¢des — “E um
cuidado que a gente tem que dar ao paciente, que é a mais, que ndo é so o cuidado
médico, é o cuidado multidisciplinar” (Médico 4). Em outras duas verbalizacdes, foi
destacado que esse tipo de atengdo deve ser fornecida aos pacientes desde o inicio de seus
tratamentos, independentemente do fato de estarem préximos ao final do curso de vida —
“... na realidade o cuidado paliativo nada mais é do que o cuidar do paciente como um
todo, desde o inicio” (Médico 6). A ideia de diminuicio do sofrimento foi referida,
também, em dois relatos — “Uma coisa pra diminuir sofrimento um pouco...” (Médico 4).

Finalmente, os seguintes aspectos foram mencionados, uma vez cada um, nas

definicdes dos entrevistados: medidas contra a dor, alivio da tensio e cuidado integral.

Subcategoria: indicadores clinicos de que um paciente esteja em ou deva ser

encaminhado para cuidados paliativos

De acordo com os relatos de cinco médicos, a situagcdo clinica dos pacientes,
representada pela constatacdo de que a doenga ndo pode mais remitir, ¢ um indicador de
que o encaminhamento para os cuidados paliativos deve ser realizado — “A gente tem que
ver primeiro a situacdo clinica do paciente. (...) Porque a gente jd sabe quando a crianca
vai evoluir com a doenca progressiva, com piora, que td complicando e que a chance de

cura vai ser muito pequena” (Médico 2). Um dos profissionais destacou que a situacdo néo
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sO clinica, mas também psicoldgica, é relevante ao processo de tomada de decisdo acerca
do encaminhamento do paciente para cuidados paliativos — “Eu acho que dependendo de
como ele td se apresentando. Se ele td realmente desnutrido, td precisando psicologico”
(Médico 4).

A importancia da inser¢ao do cuidado paliativo durante o tratamento curativo e da
preocupacdo com a melhora da qualidade de vida de todos os pacientes, ndo s6 aqueles em
fase final de vida, foi observada na fala de trés médicos — “Na realidade todos os pacientes
aqui do hospital precisam de cuidado paliativo...” (Médico 4); “O ideal seria a gente
mandar antes. Ser um tratamento conjunto de todo mundo” (Médico 6); “Porque muitas
vezes vocé td ali sem ser com paciente terminal. Vocé td cuidando dele ali pra uma melhor
qualidade de vida...” (Médico 7).

Dois profissionais destacaram que também € importante observar o clima, o
comportamento da familia, no momento de decidir acerca do encaminhamento de um
paciente para os cuidados paliativos — “Entra (...) o clima da familia e tudo né” (Médico
1).

Finalmente, vale ressaltar que a necessidade de uma estrutura adequada de cuidados
paliativos foi referida por um dos entrevistados como fundamental para a efetividade de
um encaminhamento dessa natureza — “Talvez a gente ndo comsiga fazer efetivamente,
mesmo sabendo que determinado paciente tem critérios para ser encaminhado para uma
equipe de cuidados. Aqui, em especial, eu acho que é um pouco dificil porque a gente ndo

tem uma estrutura de cuidados paliativos pedidtricos ja bem estabelecida” (Médico 5).

Subcategoria: atividades ou intervencdes que devem ocorrer nesse contexto

O controle da dor foi referido por cinco médicos como uma intervengdo que deve
ocorrer em cuidados paliativos — “Primeiro o controle de dor. E o controle de dor, ndo so
0 analgésico, o quimico, que vocé enfia ld. Mas o controle de dor usando mesmo as
prdticas integrativas de saiide, sabe? De relaxamento” (Médico 3).

Assisténcia psicoldgica também foi citada por cinco profissionais como parte da
atencdo a ser oferecida a pacientes e familiares nesse contexto. Dois participantes
destacaram a importincia dessa assisténcia ndo sé para as criancas e adolescentes, mas
também para os familiares, sendo que, para um deles, é essencial o suporte psicoldgico
para os irm@os dos pacientes. Para um dos médicos, o objetivo desse tipo de atenco € estar

junto do paciente e de seu acompanhante, ouvindo as demandas de ambos. Para outro, em
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alguns casos pode ser necessdria, inclusive, assisténcia psiquiatrica. A importincia do
cuidado com os préprios profissionais de saide envolvidos no atendimento de pacientes
fora de possibilidades de cura e seus familiares foi destacada por um dos participantes.
Contudo, vale ressaltar que, para esse médico, essa preocupagdo nio deveria ser exclusiva
do psicélogo, mas de todos os membros da equipe.

Quatro profissionais citaram o cuidado nutricional como importante na atengdo ao
paciente fora de possibilidades terapéuticas de cura — “Eu acho que nutricionista é
extremamente importante. No momento que a crianca ndo consegue... Jd ta com limitacoes
e ndo consegue alimentar. As mdes se angustiam demais. Entdo eu acho que ter um apoio
nutricional é excelente” (Médico 3). J4 o trabalho da enfermagem nos cuidados paliativos
«

foi destacado por trés participantes —

(Médico 7).

. ele precisa (...) de uma enfermeira atenciosa...”

A atencdo a aspectos relacionados a questdes socioeconOmicas também foi
destacada por trés médicos entrevistados — “Tem que pensar em tudo. No transporte; na
prefeitura; na casa que ele td voltando; se ele vai ter o suporte que ele teve aqui, em casa
(...) nas pessoas que estdo dentro da casa, se eles vdo estar em condi¢do de olhar pra ele,
de dar o cuidado que ele precisa, dar a medicagcdo,; dar grana pra comida da familia...
Tem que pensar em tudo” (Médico 7).

Dois profissionais citaram a atuag@o do fisioterapeuta nesse contexto. Para eles, o
objetivo das intervengdes desse profissional inclui o cuidado (avaliacdo e intervengdo) com
a postura dos pacientes, visando o mdximo conforto.

Da mesma maneira, o controle de sintomas foi referido por dois participantes —
“Mais os sintomas, tentar tratar os sintomas” (Médico 4). Um deles incluiu os efeitos
colaterais da quimioterapia paliativa em sua verbalizacdo acerca desse tema.

O trabalho de terapia ocupacional para o paciente e sua familia, com objetivo de
avaliar como a crianca estd realizando suas atividades no dia-a-dia, e a atengdo
odontoldgica, foram enfatizados por um médico cada. Destaque também foi dado a questio
da ansiedade, por um dos profissionais. Para ele, indicadores de ansiedade podem se
manifestar e, eventualmente, ndo serem resolvidos pelo psicélogo, necessitando de
tratamento medicamentoso.

Cuidados com a alma; evitar o estigma de que se trata de um “... cuidado da
morte...” (Médico 6); suporte social e necessidade de um voluntério para cuidador; foram

outros aspectos referidos por um participante cada.
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Finalmente, vale ressaltar que a questdo da comunicagdo, de informar pacientes e
familiares acerca do caso, também foi referida por um dos médicos entrevistados como

intervengdo necessdria nesse contexto de cuidados paliativos.

Subcategoria: avaliacio da eficiéncia das intervencdes em cuidados paliativos

Seis médicos avaliaram as intervengdes em cuidados paliativos como eficientes.
Apenas para um dos entrevistados, depende do tipo de intervengdo e do caso que estd
sendo analisado, pois, eventualmente, podem ocorrer situacdes nas quais a equipe pode nao
conseguir ser eficiente em suas intervengdes.

Um dos participantes explicou que esse tipo de atuagdo € vdlido, pois a mae do
paciente se sente acolhida pela equipe, que entende o que ela estd passando e vai sugerir
formas mais eficientes de cuidar de seu filho.

Um dos médicos, apesar de avaliar que o trabalho nesse contexto € eficiente,

destacou que a eficiéncia das intervencdes estd fortemente ligada ao preparo dos

profissionais de saide para atuagfo na area.

Categoria 2: cuidados paliativos no NOHP - SES/DF

Subcategoria: dificuldade em conversar com pacientes € acompanhantes sobre

resultados adversos de exames

De acordo com cinco médicos, € dificil discutir resultados adversos de exames com
as criancas e adolescentes e seus familiares. Para dois profissionais, essa dificuldade nao
existe.

Para aqueles participantes que referiram dificuldade, as razdes foram variadas. Para
um dos médicos, a formagao voltada para a cura de doengas gera frustracdo no profissional
quando € necessdrio lidar com casos de progndstico reservado. Ainda de acordo com esse
participante, ¢ dificil atingir o equilibrio de dar uma ma noticia e, a0 mesmo tempo, nao
tirar a esperanca. Além disso, esse é um processo que varia de caso para caso e também
depende do grau de compreensdo e aceitacio de pacientes e familiares.

Para outro médico, a dificuldade esta relacionada ao fato de ser doloroso dar uma
noticia dessa natureza, mas a proposta de algum outro tipo de tratamento amenizaria isso.
Dois profissionais verbalizaram que o fato de dar uma noticia ruim, por si s, torna esse
tipo de conversa dificil. Porém, um deles ainda fez questio de ressaltar que existem formas

adequadas de se fazer isso.
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Para o outro participante que referiu dificuldade nesse tipo de situagdo, a esperanca
do proprio médico de que o tratamento daquela crianga/adolescente vai dar certo torna
dificil expor algum resultado adverso de exame.

Por outro lado, para os médicos que ndo relataram achar dificil essa tarefa, as
razdes sdo: o proprio amadurecimento como profissional de medicina, que implica em
perceber que a funcdo do médico ndo € combater a morte e o vinculo com os pacientes e

acompanhantes, seguido de um compromisso com a verdade.

Subcategoria: omissido de informacdes a respeito de resultados adversos de exames

ou evolucdo clinica

Entre os sete médicos entrevistados, quatro relataram que ndo omitem informagdes
de resultados de exames e nem de evolucdo clinica a pacientes e acompanhantes, mesmo
que os indicadores sejam adversos. Contudo, vale destacar que mesmo nao omitindo, os
profissionais desenvolvem estratégias para tornar o momento da comunicacio desse tipo
de informagdo menos aversivo ou estressante.

Para dois participantes o mecanismo adotado € dar a noticia aos poucos, ao longo
de mais de um encontro, tornando a informagdo gradativa e mais clara a cada um deles —
“... comecando aos pouquinhos e depois chegando a noticia que a gente quer dar...”
(Médico 6). Para um dos médicos que referiu isso, adiar o momento de comunicagdo da
noticia também pode ser uma estratégia.

No caso de outro profissional, o ideal é dar a noticia depois de j4 ter pensado em
alguma proposta alternativa para o caso — “... eu procuro falar depois de jd ter pensado em
alguma proposta” (Médico 3).

Destaque foi dado, por outro participante, ao fato de que, muitas vezes, também, a
familia é informada de algum resultado adverso de exame ou evolugéo clinica, mas nio
compreende ou nega que compreendeu o que foi dito — “Eventualmente o que acontece é
vocé informar e a familia ndo absorver aquilo. (...) Ou ele ndo compreendeu ou ele nega
que ele compreendeu” (Médico 5).

Um dos médicos entrevistados reconheceu que ja omitiu informagdes dessa
natureza de alguns pacientes, mas nunca de seus familiares ou acompanhantes. Esse
profissional julgou, nesses casos, que o paciente poderia apresentar uma piora de seu
quadro clinico caso soubesse a verdade acerca de seu prognéstico e/ou que o paciente nio

queria ter acesso a essa informagao.
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Outro participante pontuou que, dependendo da situacdo, pode omitir, ou nao,
alguns dados adversos de exames ou de condi¢do clinica, destacando, porém, que sempre
reforca a esperanca nesse tipo de conversa com pacientes e familiares.

Por fim, um dos médicos pareceu possuir uma postura ambivalente em relagdo a
questdo apresentada, pois, apesar de ter dito que ndo omite informagdes nem de seus
pacientes e nem de seus acompanhantes, verbalizou que também ndo abordaria o
progndstico reservado de um paciente com ele(a), a ndo ser que ele(a) perguntasse. Para
esse profissional, o médico ndo tem o direito de tirar a esperanca daqueles que estdo sob

seu cuidado.

Subcategoria: procedimentos diante de falhas na conducao do tratamento, por parte

da equipe profissional

Seis médicos relataram que ndo comunicariam a familiares/acompanhantes falhas
na conducdo do tratamento, por parte da equipe profissional. Contudo, vale ressaltar que
dois desses profissionais, apesar de terem dito que ndo comunicariam, ndo foram firmes
em suas respostas, caracterizadas pelo uso da expressio “acho que ndo”. Um dos
participantes verbalizou que a depender do caso, poderia, ou ndo, comunicar.

Entre os médicos que responderam que ndo fariam essa comunicacdo, as
explicacdes para esse posicionamento variaram. Para um dos profissionais, a transmissao
desse tipo de informagdo pode abalar a confianca da familia na equipe. Ainda de acordo
com esse participante, a solucdo € levar o caso para discussdo entre os médicos, para que a
equipe decida o que pode ser feito. Outro profissional também relatou que comunicaria aos
colegas alguma situagdo dessa natureza. Entretanto, destacou que, para isso, € necessirio
que se conhega as pessoas com as quais se estd trabalhando.

A preocupacio com a ética esteve presente na fala de outro participante, que avalia
que esse tipo de situacdo exige cuidado. Para esse médico, seria antiético fazer esse tipo de
julgamento, principalmente em casos nos quais ele ndo tivesse sido responsdvel pela
prescri¢do falha no tratamento. De acordo com esse profissional, a comunicacdo de algo
dessa natureza para familiares/acompanhantes poderia deixa-los com uma sensacio de 6dio
da equipe, o que seria pior. Logo, o ideal é ndo comunicar para preserva-los e para adotar
uma postura ética diante dos colegas.

Finalmente, o destaque dado por outro participante foi ao fato de que um

tratamento sé pode ter seus efeitos avaliados apds sua utilizag@o, jd que muitas varidveis,
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da doenca e do paciente, influenciam a resposta do organismo as diversas opgdes
terapéuticas que podem ser utilizadas. Sendo assim, ndo seria possivel prever escolhas
erradas e a comunicagdo de alguma falha ndo ajudaria a continuidade do tratamento.

Entre aqueles médicos que utilizaram a express@o “acho que nio” em suas
respostas, as justificativas para ndo comunicar uma falha por parte da equipe a
familiares/acompanhantes foram o fato de ser algo que pode acontecer com qualquer
profissional, pois ninguém estd “... isento de em algum momento errar.” (Médico 5) e que

“«“

pode “... criar uma encrenca.” (Médico 4) se informado aos membros da familia do
paciente.

O profissional que relatou que sua postura de comunicar, ou nio, dependeria de
cada caso, explicou, por outro lado, que o trabalho na instituicdo da qual os participantes
fazem parte € realizado por especialistas e € baseado em protocolos. Dessa forma, na hora
da escolha do tratamento, a intencdo do médico foi a melhor e ndo adiantaria ficar
responsabilizando alguém por alguma falha. Da mesma maneira, a comunicagdo de um
eventual erro por parte da equipe a algum familiar/acompanhante aumenta o sofrimento

sobre a familia e ndo modifica o que deve ser feito.

Subcategoria: conversa com o paciente € o acompanhante acerca da transicdo do

tratamento curativo para o paliativo

Seis médicos entrevistados disseram conversar com pacientes e cuidadores sobre a
transicdo do tratamento curativo para o paliativo.

O ftnico profissional que afirmou ndo ter esse tipo de discussdo com as criancas,
adolescentes e seus familiares, relatou que ndo gosta de encaminhar pacientes para o
ambulatério de cuidados paliativos e que prefere seguir acompanhando seus pacientes,
paliando-os sozinho. Para esse participante, a melhor pessoa para assumir a ateng¢do do
paciente que estd caminhando para o final da vida é o médico que sempre o acompanhou.
A mudanga para outra equipe exige que o paciente adquira confianga em um momento
muito dificil. Além disso, a crianga/adolescente pode se sentir abandonada(o) pelo médico
que sempre cuidou dela(e) no caso da transferéncia para um ambulatério diferente.
Segundo esse profissional, o modelo de funcionamento do servigo deveria ser revisto.

Dentre aqueles participantes que referiram abordar essa questdo, o resultado de
algum exame que mostre que a doenca ndo estd respondendo ao tratamento € suficiente

para que dois médicos conversem com as criangas, adolescentes e seus responsaveis.
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Outro profissional disse que esse tipo de conversa ocorre quando a equipe discute o
caso e chega a conclusdo de que determinado paciente ndo tem mais chance de cura. Outro
participante também destacou que a decisdo acerca do encaminhamento de determinada
crianga ou adolescente para os cuidados paliativos € tomada em conjunto, mas também
relatou que esse tipo de conversa com pacientes e acompanhantes € gradual ja que eles
acabam percebendo, pelo desenrolar do tratamento, que a cura nio estd sendo alcancada.

Para outro participante, esse tipo de abordagem nao pode ser abrupta e o ideal é que
as equipes (curativa e paliativa) ndo fossem separadas. Contudo, como esse modo de
funcionamento ainda parece um pouco distante da realidade do servigo, que atende um
grande contingente de criancgas e adolescentes, o que pode ser feito € que os pacientes nio
deixem de ser acompanhados no ambulatério curativo apds seu encaminhamento para o
paliativo. Uma grande vantagem desse modelo € possibilitar que o médico, que sempre
acompanhou aquela crianga/adolescente, ndo perca contato com ela(e) devido ao seu
encaminhamento para os cuidados paliativos, aspecto salientado também por outro
profissional citado anteriormente.

O destaque dado por outro participante foi que o momento no qual esse tipo de
conversa deve ocorrer depende de varidveis ligadas ndo sé ao cancer, mas a prépria familia
e também da relagdo do médico com o paciente e seus familiares. Ao terem uma conversa
desse tipo com as criangas/adolescentes e familiares, os médicos entrevistados se sentem:
soliddrios, humanos, frustrados, aliviados por ainda poderem propor ajuda na forma do
encaminhamento para a equipe de cuidados paliativos, tristes, derrotados, impotentes,
felizes de poder estar junto do paciente no momento da sua morte.

Vale destacar que um dos profissionais relatou que utiliza mecanismos de defesa
para lidar com esse tipo de situagdo — “Entdo assim, é dificil, mas eu acho que eu uso meus
mecanismos de defesa para conversar com a familia e as vezes até me expor, falar ‘0, pra
mim também é dificil falar isso’. Mas eu procuro também quando eu saio de uma conversa

dessa, desligar. Sabe? Esquecer, tal” (Médico 2).

Subcategoria: implicacdes biopsicossociais associadas ao diagndstico de fora de

possibilidades terapéuticas de cura para pacientes € acompanhantes

Em relacdo as conseqiiéncias relacionadas a constatagio de que uma

crianga/adolescente ndo tem mais chance de cura, para os proprios pacientes e para seus
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familiares, as verbaliza¢des dos médicos entrevistados variaram, sugerindo, inclusive, certa
dificuldade de compreensdo do termo “biopsicossocial”.

Para um dos profissionais, a familia, nesse momento, sente um alivio antecipado,
pois concorda que ndo ha mais nada a ser feito e entende que o sofrimento da
crianca/adolescente vai cessar. Por outro lado, também ressaltou que as implicacdes
associadas a esse diagnéstico variam de familia para familia e que sempre tem alguém que
vai se revoltar.

O sofrimento dos pais foi destacado por outro participante como o maior problema
a ser enfrentado quando se d4 uma noticia dessa natureza. Para esse médico, as criancas
tém uma aceitacdo melhor.

Um dos médicos relatou que os pais dos pacientes entram em um estado de
exaustdo, até do proprio ato de cuidar. Para esse profissional, existem também aqueles
responsdveis que tendem a fugir e aqueles cuja tendéncia é se apegar mais a
crianga/adolescente. Ainda segundo esse participante, os pais vivenciam aceitacio e medo
a0 mesmo tempo.

Outro entrevistado destacou que, biologicamente, podem surgir alteracdes como
depressdo, insbnia e piora da dor, em alguns pacientes; psicologicamente, podem
manifestar medo e a ansiedade, e socialmente devem ser observadas, inclusive, questdes
financeiras da familia.

O impacto na relagdo dos pais com o filho doente foi enfatizado por outro médico.
Para ele, a informac¢@o de que um filho com cincer ndo tem mais possibilidade de cura
certamente modifica a forma como um pai € uma mée enxergam a crianca/adolescente. De
acordo com esse profissional, para os pacientes, as implicacdes de tal diagndstico
dependem da idade. O mesmo participante destacou também que surge muita tristeza
nessas familias e que as reagdes a uma noticia desse tipo variam, alguns pais choram,
outros aceitam e alguns se revoltam. Na opinido desse médico, esse tipo de reacdo é
imprevisivel.

A énfase de um dos profissionais entrevistados foi ao fato de que o natural é que os
pais morram antes de seus filhos e ndo o contrario. Por essa razdo, de acordo com esse
participante, uma noticia dessa natureza tem um impacto muito grande sobre as familias,

principalmente em pais e avos.
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Finalmente, para outro médico, as implicagdes de tal comunicac¢do de progndstico
dependem da evolucio clinica do paciente e da preparacdo que recebeu para enfrentar esse

momento.

Subcategoria: dificuldades, no dia-a-dia, no cuidado ao paciente fora de

possibilidades terapéuticas de cura

Os profissionais entrevistados listaram algumas dificuldades que identificam, no
seu dia-a-dia, no cuidado as criancas/adolescentes fora de possibilidades terapéuticas de
cura. O problema mais referido foi a falta de um espaco adequado para as consultas com os
pacientes. Trés médicos listaram tal dificuldade. Os profissionais que verbalizaram isso
sentem falta de um ambiente adequado, preparado e tranquilo e que possibilite que o
médico esteja integralmente com as criangas/adolescentes e seus acompanhantes, sem ter
de se preocupar com outras questdes.

A caréncia de recursos humanos foi apontada como um obstaculo ao atendimento
dos pacientes por dois participantes. A falta de leitos hospitalares para as
criangas/adolescentes em cuidados paliativos também foi destacada por dois médicos
entrevistados. Em muitos casos, as familias ndo dispdem da estrutura adequada para prestar
os cuidados em casa. A disponibilidade de leitos no hospital ajudaria a resolver esse tipo de
situacdo.

A postura de distanciamento que alguns membros da equipe mantém em relagdo ao
paciente em cuidados paliativos foi considerada um problema por um participante. Tal
comportamento € caracterizado pela fuga em relacio a este tipo de paciente, pela omissdo
de informagdes acerca do caso para as criancas/adolescentes doentes e seus familiares.

Outras dificuldades citadas, uma vez cada, foram: sobrecarga de trabalho; falta de
preparo pessoal para lidar com esse tipo de paciente; falta de material, como remédios e
sondas; falta de uniformidade na equipe para aceitar e acolher a crianga/adolescente fora de
possibilidades terapéuticas de cura; excesso de queixas desse tipo de paciente, nem sempre
resolvidas com sucesso pelo médico; baixa escolaridade das criancas/adolescentes e
familiares, o que dificulta a compreensdo acerca de aspectos relacionados a doenca e ao
tratamento; falta de reconhecimento do Ambulatério de Cuidados Paliativos do
NOHP/SES/DF pela Secretaria de Sadde, o que impossibilita que sejam disponibilizados,
para os pacientes, melhores abordagens terapéuticas; e a centralizacdo dos cuidados

paliativos em um grupo de profissionais, o que impossibilita que os outros membros da
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equipe tenham contato com os pacientes, dificultando, inclusive, a substituicdo de algum

membro da equipe de cuidados paliativos em periodo de férias, por exemplo.

Subcategoria: dificuldade, a nivel pessoal, para lidar com a situacdo de pacientes

fora de possibilidades terap€uticas de cura

Para trés médicos, a dificuldade para lidar com os casos das criancas/adolescentes
fora de possibilidades terapéuticas de cura era maior e as experiéncias, tanto profissionais
quanto de vida, foram ajudando a diminui-la. Mesmo assim, um desses profissionais
destacou que se sente frustrado por comunicar mds noticias e ver o sofrimento das pessoas.

Outro participante declarou que sé recentemente passou a trabalhar, pessoalmente,
questdes relacionadas ao fim da vida. Ainda segundo esse médico — “Enquanto a gente
ndo aceita isso como pessoa, ndo consegue ajudar os outros ndo. So diz besteira” (Médico
3).

Um dos profissionais entrevistados relatou que, apesar de se sentir derrotado
inicialmente, quando percebe que as familias entenderam a ideia dos cuidados paliativos e
a abordagem da equipe d4 certo, surge de novo uma sensagdo de sucesso.

Finalmente, um dos médicos destacou que, se por um lado sente que pode
minimizar o sofrimento de pacientes fora de possibilidades terapéuticas de cura e
familiares, por outro ainda existem momentos nos quais precisa pedir para outro colega
realizar alguma consulta, devido a carga emocional que esse tipo de atendimento ainda

gera sobre ele.

Subcategoria: disponibilidade de mais tempo para discutir os casos dos pacientes

fora de possibilidades terap€uticas de cura com seus colegas

Todos os sete médicos entrevistados afirmaram que gostariam de ter mais tempo
para discutir os casos dos pacientes fora de possibilidades terapéuticas de cura com seus
colegas. Contudo, para um deles, um obstaculo ¢é a falta de tempo, a pressdo existente, por
parte da Secretaria de Sadde, para a realizacdo de muitos atendimentos, chegando,
inclusive, a relacionar ganhos salariais ao volume de consultas realizadas.

Outro profissional destacou que a falta de tempo e o excesso de trabalho a ser
realizado no servigo, as vezes, impedem a ocorréncia desse tipo de discussdo. Contudo,
relatou que ndo vé solucdo para isso em curto prazo e que acredita que a rotina desgasta a

equipe a ponto de reduzir a vontade de se dedicar a outras atividades.
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Subcategoria: grau de conhecimento acerca do Ambulatério de Cuidados Paliativos

do NOPH — SES/DF

Os médicos entrevistados ndo demonstraram muito conhecimento acerca da
dinidmica de funcionamento do Ambulatério de Cuidados Paliativos do Nucleo do qual
fazem parte.

Trés deles enfatizaram que se trata de um atendimento realizado por uma equipe
multidisciplinar. Entre estes, um acrescentou também que € uma consulta da qual
participam o paciente e sua familia, que acredita que durante o atendimento sdo abordadas
questdes relacionadas a impossibilidade de cura e que é desenvolvido um trabalho que visa
evitar dor e sofrimento para a crianca/adolescente e seus acompanhantes. Ainda entre os
que destacaram a consulta realizada em equipe, outro profissional buscou conhecer a
dindmica do atendimento realizado perguntando a um dos integrantes do Ambulatério
como as consultas eram realizadas. Disse, entdo, que sabia que os atendimentos eram
realizados com pacientes, familiares e equipe dentro do consultério, a0 mesmo tempo, e
que a crianga/adolescente falava como estava se sentindo e ai cada profissional ia
intervindo de acordo com sua especialidade.

Somente um participante demonstrou mais conhecimento a respeito do
funcionamento do Ambulatério. Suas respostas enfatizaram a parceria com a ABRACE,
cuja equipe fica responsavel por realizar visitas domiciliares e hospitalares aos pacientes
que estdo sendo acompanhados e a reunido pré-consulta, na qual sdo discutidos os casos e
planejados os atendimentos. Além disso, o dia de funcionamento do servico, bem como a
quantidade de atendimentos realizados a cada semana também foram relatados.

Outro  profissional destacou o atendimento global recebido pelas
criangas/adolescentes acompanhados pela equipe e a atengdo aos aspectos sociais,
relacionados as necessidades que esses pacientes e seus familiares t€ém em casa, além de ter
demonstrado conhecimento acerca dos membros do Ambulatério e do dia de
funcionamento.

Dois participantes relataram nao possuir informagdes sobre a forma como ocorrem
os atendimentos no Ambulatério. Um deles disse que participou da fase inicial de
implementagcdo do servico, mas depois ndo o acompanhou mais. O outro verbalizou que,
apesar de saber quem faz parte da equipe, ndo tinha conhecimento acerca da dindmica de

funcionamento do Ambulatorio.
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Subcategoria: sugestdes para melhorar o funcionamento do Ambulatério de

Cuidados Paliativos do NOHP — SES/DF

As sugestdes para melhorar o funcionamento do Ambulatério de Cuidados
Paliativos do NOHP — SES/DF foram as seguintes: integracdo entre os ambulatorios
curativo e paliativo; atendimentos individuais para pacientes e acompanhantes com o0s
membros da equipe multidisciplinar; definicdo de critérios de qualidade e indicadores de
funcionamento para o servi¢o; manuteng¢do dos profissionais que compdem a equipe por
mais tempo; resolugdo da caréncia de recursos humanos e estrutura adequada.

As justificativas apresentadas por trés médicos, para validar a realizacdo entre as
consultas no ambulatério curativo e no paliativo a0 mesmo tempo, foram as seguintes: a
utilizacdo do encaminhamento de criangas/adolescentes para o Ambulatério como forma
de fugir do contato com esse tipo de paciente, o que pode levar o profissional a ndo saber
mais lidar com criangas/adolescentes em um estado mais grave; evitar que 0s outros
médicos da equipe percam o contato com esses pacientes, geralmente acompanhados por
eles ja ha algum tempo e evitar, também, que as proprias criancas/adolescentes se sintam
diferentes e abandonadas(os) por aqueles que sempre cuidaram delas(es).

Dois médicos sugeriram que o modelo de atendimento, baseado na consulta com a
presenca de todos os integrantes da equipe multidisciplinar, pacientes e acompanhantes,
fosse revisto. Para esses profissionais, talvez a crianga/adolescente ndo se sinta confortdvel
de expor o seu sofrimento diante de tantas pessoas e o mais adequado € ser atendido pelos
profissionais da equipe separadamente, pelo menos as vezes.

A auséncia de critérios de qualidade e indicadores de funcionamento foi apontada
por um profissional como um problema para o acompanhamento e a proposi¢do de
mudangas para o Ambulatdrio. Para esse participante € importante que tais critérios e
indicadores sejam estabelecidos. Outra questdo levantada pelo mesmo médico € que é
fundamental que a equipe dos cuidados paliativos se mantenha uniforme ao longo do
tempo, pois o preparo para trabalhar com pacientes fora de possibilidades terapéuticas de
cura envolve uma mudanga de mentalidade e constitui um processo demorado. Finalmente,
outro profissional destacou que a melhora do servigo estd atrelada a resolucdo dos

problemas de falta de recursos humanos e de estrutura adequada.
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Categoria 3: dificuldades com situacoes-problema em cuidados paliativos

Subcategoria: manejo da dor do paciente

Em relacdo ao manejo da dor do paciente fora de possibilidades terapéuticas de
cura, trés médicos apontaram que, frequentemente, costumam ter problemas. As
justificativas envolveram a falta de pritica em atender pacientes com esse tipo de queixa,
ja que isso acaba ocorrendo mais nos pacientes que estdo sendo acompanhados pelo
Ambulatério de Cuidados Paliativos; a dificuldade para avaliar a dor, coordenar doses de
analgésicos e lidar até com algumas mées que escondem a dor dos filhos com medo de que
se tornem resistentes aos medicamentos depois.

Trés profissionais relataram ter problemas, ocasionalmente, no manejo da dor das
criangas/adolescentes. As razdes apontadas foram: a baixa frequéncia de contato com esse
tipo de queixa, que acaba sendo mais comum nos atendimentos da equipe de cuidados
paliativos e a impossibilidade de controle de alguns tipos de dor, mesmo ap6s a utilizacio
de todas as armas terap€uticas disponiveis no servico.

Finalmente, um dos participantes referiu que pode apresentar dificuldade para lidar
com esse tipo de situacdo frequentemente ou ocasionalmente, a depender do contato com o
paciente. Segundo esse médico, as vezes é possivel identificar que tal dor ndo € fisica, mas

de outro tipo.

Subcategoria: manejo de outros sintomas fisicos (ou somaticos) desagradaveis do

paciente

Apenas um dos médicos relatou possuir problemas, frequentemente, com o manejo
de outros sintomas desagradédveis das criangas/adolescentes em cuidados paliativos. Para
esse profissional, hd uma caréncia de medidas de suporte para o tratamento dessas
questdes, como, por exemplo, visitas domiciliares didrias aos pacientes.

Cinco participantes apontaram que, ocasionalmente, enfrentam problemas com esse
tipo de situagdo. As justificativas envolveram: falta de pratica em atender
criangas/adolescentes com esse tipo de queixa, vista com mais freqiiéncia no Ambulatdrio;
a limitacdo do controle e da cura de alguns desses sintomas; a maior facilidade de
avaliacdo em relagdo a dor e a influéncia do grau de proximidade com o paciente.

Um dos médicos relatou que, dependendo do tipo de sintoma, ele pode ter
problemas para controla-los, frequentemente ou ocasionalmente. Para esse profissional, é

mais complicado lidar com sintomas como ansiedade e insnia, por exemplo.
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Subcategoria: lidar com o sofrimento fisico e psicossocial de pacientes fora de

possibilidades terapéuticas de cura e seus familiares

Um participante referiu que sempre tem problemas com esse tipo de situagdo. Ja
outro, relatou ter problemas frequentemente, pois ndo sabe como resolvé-la. Sua estratégia
€ encaminhar as criangas/adolescentes e seus acompanhantes que estejam passando por
isso para o servico social e a psicologia.

Para trés médicos, a dificuldade para lidar com esse tipo de quadro é ocasional. E
as razdes para isso estariam relacionadas ao fato, para um dos profissionais, de ser uma
situacdo que ndo gera muito problema, pois é enfrentada por ele; para outro participante,
apesar de reconhecer que ele ndo é obrigado a sentir a dor do paciente, as vezes € dificil
manter a postura profissional e ndo se envolver pessoalmente nos casos atendidos e,
finalmente, para outro médico, a situagdo familiar de algumas criancas/adolescentes pode
ser muito complicada e ele pode ndo conseguir ajudar a resolvé-la.

Um dos profissionais relatou que nunca enfrenta problemas com esse tipo de caso,
pois sempre conversa e brinca com as criangas e outro participante referiu que pode ter
problemas em lidar com o sofrimento de pacientes e familiares ocasionalmente e
frequentemente e que o conhecimento técnico e as vivéncias pessoais € que o preparam

para enfrentar esse tipo de situaco.

Subcategoria: paciente ou acompanhante com medo da morte

Um dos médicos apontou que enfrenta problemas com esse tipo de situacdo
sempre, pois s recentemente passou a analisar, pessoalmente, a questdo da finitude.
Quatro profissionais avaliaram como ocasional a ocorréncia de dificuldades no
enfrentamento de problemas dessa natureza. Suas justificativas envolveram a dificuldade
de explicar para a crianga/adolescente que ela(e) ndo precisa sentir medo da morte; a baixa
ocorréncia desse tipo de comportamento nos pacientes atendidos e a tentativa de conversar
sobre isso com 0s pacientes, com a ressalva de que o médico ndo pode ter medo da morte
para conseguir se engajar nesse tipo de discussao.

Um dos participantes relatou que nunca enfrentou problemas com
criangas/adolescentes e familiares com medo da morte. Justificou sua resposta explicando
que os proprios pacientes evitam falar sobre isso, que quando falam o fazem indiretamente,

por meio de metaforas, e que é perceptivel que ndo querem tratar do assunto.
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Finalmente, um dos médicos ndo conseguiu apontar se tinha problemas com esse
tipo de situagdo, frequentemente ou ocasionalmente. Para ele, esse tipo de comportamento
€ mais comum entre adolescentes e muito desgastante, tornando dificil que o profissional o

encare friamente.

Subcategoria: lidar com suas préprias emocoes relacionadas a morte € a0 morrer

Para um dos médicos entrevistados, lidar com as suas proprias emocdes
relacionadas a morte € ao morrer representa um problema sempre. Para outro,
freqiientemente, pois, na maioria das vezes, ele ainda tem que “... engolir as ldgrimas pra
ndo chorar junto com a mde...” (Médico 4).

Trés profissionais apontaram que t€m problemas com esse tipo de situacdo
ocasionalmente. Para um deles, sua concepcdo de vida e morte, baseada em suas crencas
religiosas e em aspectos culturais, faz com que lide bem com isso.

Um participante declarou que nunca tem problemas para lidar com suas emogdes

“«

relacionadas a morte e ao morrer, pois “... encaro a morte como um fendmeno natural”
(Médico 1).

Finalmente, um dos médicos disse que, diante do paciente e de sua familia, tem
problemas para lidar com esse tipo de situagdo ocasionalmente, mas, pessoalmente,
apontou que frequentemente tem dificuldade para lidar com suas emocdes ligadas a morte

€ a0 morrer.
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DISCUSSAO

O presente capitulo foi organizado a partir das consideracdes acerca dos dados
obtidos no estudo, suas implicacdes para a educag@o para a saide e atuagdo na drea dos
cuidados paliativos oncolégicos pedidtricos, bem como das limitagdes da presente
pesquisa. As consideracdes sobre os resultados e suas implicacdes foram estruturadas em
cinco focos principais: (a) resultados obtidos a partir da aplicagio do GCQ; (b)
comparacdo dos resultados do GCQ com o estudo de Rezende e cols. (2010); (c) resultados
obtidos a partir da aplicagdo da IES-R; (d) resultados obtidos a partir da verificagdo da
associacdo entre os dados sociodemograficos dos cuidadores e seus escores no GCQ e na
IES-R, bem como entre seus escores nas duas escalas; (e) resultados obtidos a partir das

entrevistas.

6.1) Consideracoes sobre os Resultados do Estudo / Implicacoes Educacionais e para

Intervencdes na Area dos Cuidados Paliativos Oncolégicos Pediatricos

6.1.1) Resultados Obtidos a Partir da Aplicacao do GCQ

Apesar de os escores totais de bem-estar global encontrados na amostra do presente
estudo terem apresentado ampla variabilidade (de 144 a 252), ndo foram obtidos valores
préximos do minimo da escala (49), o que indica, conforme o instrumento, que niveis
péssimos de bem-estar ndo estavam presentes entre os cuidadores das criangas e
adolescentes atendidos no Ambulatério de Cuidados Paliativos do NOHP/SES/DF.

Entretanto, é vélido considerar a hipétese de que os participantes desta etapa da
pesquisa, conforme ja destacado por Aoun, Kristjanson, Currow e Hudson (2005), em uma
revisdo de literatura acerca das consequéncias adversas vivenciadas por aqueles que
cuidam de pacientes proximos ao final da vida, podem ter relutado em expor suas
dificuldades relacionadas ao exercicio dessa fungdo: (a) por ndo se considerarem como
foco da atencao oferecida a seus filhos, netos e irmaos; (b) ndo quererem, ou ndo saberem,
expor suas necessidades antes das de seus familiares, especialmente o(a) paciente; (c) nao
quererem ser julgados como cuidadores inadequados, o que poderia sugerir interferéncia de

desejabilidade social sobre as respostas obtidas; e (d) por acreditarem que, durante a
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vivéncia de uma situag@o dessas, preocupagdes e estresses sdo inevitdveis e ndo podem ser
diminuidos. Acredita-se que, na presente pesquisa, tais aspectos podem realmente ter
influenciado as respostas dos participantes, embora ndo fosse objetivo especifico do
trabalho sistematizar estas dificuldades.

Além disso, a auséncia de participantes com niveis baixos de bem-estar, segundo o
GCQ, ndo invalida a importdncia do planejamento e desenvolvimento de intervengdes
voltadas aos cuidadores dos pacientes atendidos no servico no qual o presente estudo foi
desenvolvido. Harding e Higginson (2003) j4 alertaram para o risco de se considerar que os
cuidadores que parecem estar enfrentando de maneira adequada a situacdo e que nao
buscam ativamente o apoio da equipe de saide ndo possuem necessidades nio atendidas e
de s6 intervir em momentos de crise ou esgotamento iminente ou aparente.

Um exemplo de intervengdo voltada a cuidadores de pacientes em cuidados
paliativos, que demonstrou certa efetividade, foi descrito por Kwak, Salmon, Acquaviva,
Brandt e Egan, (2007). Segundo os autores, os familiares se beneficiam de discussdes
sobre aspectos relacionados as mudancas de rotina de vida e de estilos de enfrentamento de
problemas de vida, advindas da atividade de cuidar de um paciente fora de possibilidades
terapéuticas de cura, bem como sobre aspectos praticos relacionados a aten¢do que o
paciente exige.

Contudo, € valido ressaltar que estudos j4 chamaram a atencdo para a caréncia de
pesquisas que visam o planejamento, desenvolvimento e avaliagdo de intervengdes
voltadas as necessidades de cuidadores de pacientes em cuidados paliativos (Harding &
Higginson, 2003; Harding & Leam, 2005; McMillan, 2005).

Finalmente, é apropriado acrescentar que, mesmo diante da caréncia de estudos que
abordem sistematicamente o assunto, algumas intervengdes podem ser sugeridas, baseadas
nos dados acerca do funcionamento do Ambulatério de Cuidados Paliativos do
NOHP/SES/DF, obtidos a partir de documentos e também por meio de observagdes
informais no periodo de coleta de dados. Um exemplo € a possibilidade de avaliar o bem-
estar dos cuidadores das criangas e adolescentes a partir de ligacdes telefonicas que
poderiam ser realizadas no intervalo de tempo entre as consultas no Ambulatério.

Outras sugestdes visando aprimorar a atencdo dispensada aos cuidadores nesse
contexto incluem: (a) sistematizar o registro de informacdes psicossociais dos familiares,
visando um maior controle sobre varidveis psicossociais que podem influenciar o estado de

bem-estar; (b) organizar atendimentos ou momentos especificos, dentro das consultas, para
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avaliacdo de seu bem-estar. Caso a presenca da crianca ou do adolescente seja avaliada
como desaconselhdvel, parte dos profissionais pode se dedicar ao paciente (desenvolvendo
alguma atividade de recreacdo planejada, entretenimento ou educacdo para saude, por
exemplo) enquanto a outra parte atende o(s) cuidador(es).

A apresentacdo das consideragdes e implicagdes advindas da aplicacdo do GCQ
serd organizada, de agora em diante, a partir de dois pontos: (a) Impacto Positivo no Bem-

Estar Global do Cuidador; e (b) Impacto Negativo no Bem-Estar Global do Cuidador.

6.1.1.1) Impacto Positivo no Bem-Estar Global do Cuidador

Na presente pesquisa, o fato do cuidador acreditar na ajuda de Deus elevou o seu
bem-estar global. Tal resultado pode estar relacionado a fatores préprios da cultura e
religiosidade brasileiras e ao apego por estratégias de enfrentamento de cunho espiritual,
diante do estresse e/ou da falta de dominio sobre o progndstico reservado do paciente e seu
tempo de vida. Desta forma, os cuidadores, assim, atribuem o locus de controle da situagio
a fatores externos direta, ou indiretamente, relacionados a acdo divina, e, portanto, fora de
sua influéncia.

Em relacdo aos cuidados paliativos, a relevincia da espiritualidade pode ser
confirmada pelo destaque recebido por tal aspecto na defini¢do e nos objetivos dos
cuidados paliativos segundo a OMS (WHO, 2010), que enfatiza a integracdo de aspectos
espirituais no cuidado a pacientes e familiares e a identificacdo precoce, avaliacio e
tratamento de problemas relacionados a espiritualidade, nesse contexto.

Pode-se destacar, também, que a defini¢io da OMS (WHO, 2010) para cuidados
paliativos voltados a criangas e adolescentes, faz referéncia ao cuidado do espirito dos
pacientes e que entre as recomendacdes da AAP (2000), para os cuidados paliativos em
pediatria, estd a indicacdo de que tdOpicos como a espiritualidade sejam abordados na
formacgdo dos médicos.

De acordo com Robinson, Thiel, Backus e Meyer (2006), pais de criangas proximas
ao fim da vida se baseiam em sua espiritualidade para tomar decisdes relativas ao cuidado
de seus filhos, para dar sentido a sua perda e para sustentd-los emocionalmente. Tal fato
destaca a importancia da promocdo de uma cultura de aceitagdo e integracdo de
perspectivas espirituais aos servicos que atendem criancas/adolescentes em condicdes

criticas de saude, bem como a implantacdo de um trabalho colaborativo dos profissionais
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que atuam na drea para a disponibilizacio de um cuidado espiritual. Tal cultura e tal
cuidado poderiam ser representados por uma atitude de respeito as crencas e valores
espirituais dos cuidadores, de escuta de suas demandas e de esforco em auxilid-los a
resolvé-las, quer diretamente ou encaminhando para especialistas qualificados. Vale
ressaltar, entretanto, a importancia de que os préprios profissionais reflitam acerca de suas
crengas e valores ligados a espiritualidade para que tal postura se concretize de maneira
adequada.

Exemplos de questdes que podem nortear a abordagem de tal aspecto com
cuidadores também sdo apresentados por McSherry, Keohe, Carroll, Kang e Rourke
(2007):

(1) Vocé faz parte de algum grupo religioso? Qual?

(2) Que tipo de apoio relacionado a espiritualidade ou religido vocé gostaria de
receber?

(3) O que vocé e/ou sua familia acreditam a respeito do que acontece depois da
morte?

(4) Que tradigdes ou rituais sdo utilizados por vocé e/ou sua familia quando alguém
préximo estd doente e/ou préximo da morte?

(5) Que tipo de suporte, por parte da equipe de saude, poderia ser ttil para vocé?

Além disso, McSherry e cols. (2007) indicam, finalmente, quais comportamentos
dos cuidadores podem indicar alguma necessidade de apoio em relacdo a espiritualidade:
(a) confusdo ou angustia relacionados a vida apds a morte; e (b) comportamentos incomuns
(atipicos) que podem ser explicados ou compreendidos como rituais culturais sobre doenca
e/ou morte.

A constatacdo de tranquilidade no quarto do paciente foi, no presente estudo, o
segundo fator que mais contribuiu para a elevacdo do estado de bem-estar global dos
cuidadores das criancas e adolescentes atendidos no Ambulatério de Cuidados Paliativos
no NOHP/SES/DF. Tal dado evidencia a importancia dos efeitos do ambiente no bem-estar
desses cuidadores e reforca a relevancia de investimentos em espago e arquitetura
hospitalar e, também, nos préprios domicilios dos pacientes. Rezende e cols. (2010)
recomendam medidas simples para tornar um ambiente mais acolhedor, como, por
exemplo: respeito ao siléncio, iluminacdo indireta, escolha adequada de cores, boa

ventilagdo e limpeza.
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Finalmente, o terceiro fator que mais contribuiu para a elevacdo do bem-estar
global dos participantes da primeira etapa do presente estudo foi sua percep¢do de que sua
vida valia a pena naquele momento. Esse dado pode indicar que, mesmo diante de tantas
dificuldades relacionadas ao prognéstico reservado das criangas ou adolescentes dos quais
cuidavam, os cuidadores mantinham uma visdo positiva acerca das proprias vidas, o que
pode ser um indicador de que cuidar de um filho, neto ou irmdo em cuidados paliativos
constitui uma tarefa que inclui, também, aspectos positivos ou aprendizagem de valores e
atitudes a serem aplicados em outros contextos de vida. O fato de considerar que cuidar da
crianga ou do adolescente faz parte de sua responsabilidade como familiar também pode
ter contribuido para a manuten¢do da visdo positiva acerca da propria vida, bem como o

grau de satisfacdo em outras dreas, que nao foram avaliados no presente estudo.

6.1.1.2) Impacto Negativo no Bem-Estar Global do Cuidador

A preocupagdo com a familia foi o fator que mais teve impacto negativo no bem-
estar global dos cuidadores. Tal resultado levanta a hipdtese de que maes, pais, avos e
irmés que cuidavam das criancas e adolescentes atendidos no Ambulatério de Cuidados
Paliativos do NOHP/SES/DF também se inquietavam com outras questdes relacionadas as
suas familias, o que pode gerar uma sobrecarga emocional em tais cuidadores e faz do
apoio psicossocial e domiciliar um suporte indispensavel para esse grupo.

Depois, o pensamento constante no desconforto da crianca/adolescente do qual
cuidavam foi o aspecto que mais contribuiu para a diminui¢do do bem-estar dos cuidadores
que participaram da primeira etapa do presente estudo. Esse dado evidencia o inter-
relacionamento que ocorre entre as necessidades e sintomas de cuidadores e pacientes e,
também, a intensa troca emocional que acontece entre eles.

Finalmente, merece destaque a influéncia do pensamento em relacdo ao futuro na
diminui¢do do bem-estar global dos cuidadores que compuseram a amostra dessa pesquisa.
Uma possivel explicacio para tal resultado esta relacionada a um dos argumentos referidos
para justificar a relevancia da crenca na ajuda de Deus para a elevacdo do bem-estar e
inclui a falta de dominio sobre a situacdo de progndstico reservado das criancas e
adolescentes e seu tempo de vida. Essa situacdo pode gerar muita incerteza em relacdo ao

futuro dos cuidadores, com implicacdes adversas sobre o seu bem-estar.
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Informar os cuidadores acerca da doenca e sua evolugéo e instrui-los a respeito de
maneiras praticas para o cuidado aos pacientes no domicilio, tal como sugerido por Silva e
Hortale (2006), pode aumentar a percep¢do de controle da situagdo e diminuir sua
ansiedade. Tais informagdes e instru¢cdes poderiam, inclusive, ser apresentadas em formato
de folheto ou manuais com ilustracdes, para auxiliar os cuidadores das criangas e

adolescentes a fornecer a eles a atencdo adequada em casa.

6.1.2) Comparacio dos resultados do GCQ com o estudo de Rezende e cols. (2010)

Considerando que a versdo do GCQ para o cuidador foi utilizada pela primeira vez,
no Brasil, no estudo de Rezende e cols. (2010), torna-se especialmente relevante comparar
os dados obtidos na presente pesquisa com aqueles encontrados no referido trabalho.

E vilido ressaltar que a amostra do estudo considerado difere daquela que compds a
presente pesquisa, em termos de ndimero de participantes, caracteristicas dos cuidadores e
pacientes e condi¢des de aplicacdo do GCQ. Portanto, a comparagdo dos resultados obtidos
neste trabalho com os dados provenientes do estudo de Rezende e cols. (2010) representa
apenas uma forma de explorar o didlogo entre distintas pesquisas sobre cuidadores de
pacientes com cincer em cuidados paliativos, ndo estabelecendo evidéncias para maiores
generalizacdes e conclusdes, mas apenas proporcionando o levantamento de questdes para
sistematizagdo em pesquisas futuras.

Sdo apresentadas, a seguir, comparacdes entre os resultados do presente estudo e o
de Rezende e cols. (2010). A Tabela 16 apresenta, em ordem decrescente, os valores
médios mais altos das questdes do GCQ (situados entre 6,0 e 5,0) obtidos nas amostras dos
dois estudos.

Ao comparar as respostas dos participantes deste estudo e as obtidas na pesquisa de
Rezende e cols. (2010), percebe-se a presenca de 14 itens em comum entre aqueles que
obtiveram as médias mais altas nos dois estudos. E vélido destacar que os fatores que
estiveram mais relacionados ao bem-estar dos acompanhantes das criancas/adolescentes
assistidas(os) no Ambulatério de Cuidados Paliativos do NOHP/SES/DF - crenca do
cuidador de que pode contar com a ajuda de Deus (M = 6,00), constatacio de condicdes de
tranquilidade no quarto do paciente (M = 5,83) e percep¢do de que sua vida valia a pena
naquele momento (M = 5,75) - também obtiveram médias altas no estudo de Rezende e

cols. M = 5,80; M = 5,80 e M = 5,10, respectivamente). Tais dados sugerem que a
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elevacdo do bem-estar global de cuidadores de pacientes com cancer em cuidados
paliativos pode estar relacionada a fatores semelhantes, que puderam, inclusive, ser
identificados apesar da diferenca entre o tamanho das amostras dos dois estudos. Além
disso, pode-se argumentar que a elevacdo do bem-estar global de cuidadores pode ser

relativamente independente de caracteristicas dos cuidadores e dos pacientes.



Tabela 16 — Ordem decrescente dos valores médios mais altos obtidos em itens da Escala

GCQ na presente pesquisa e no estudo de Rezende e cols. (2010).

82

Presente Pesquisa Rezende e cols. (2010)
Item Média Item Média

Deus estd me ajudando 6,00 Eu gosto que o quarto dele(a) esteja 5,80

tranqiiilo tanto em casa quanto no hospital
Eu gosto que o quarto dele(a) esteja tranquilo 5,83 Nés estamos bem em nosso relacionamento 5,80

tanto em casa quanto no hospital
Minha vida ndo vale a pena nesse momento* 5,75 Eu sei que sou amado 5,80
Ele(a) estd limpo(a) e seco(a) tanto em casa 5,58 Deus estd me ajudando 5,80
quanto no hospital
Nos estamos bem em nosso relacionamento 5,58 Ele(a) estd limpo(a) e seco(a) tanto em casa 5,70
quanto no hospital
Eu me sinto confiante espiritualmente 5,58 Eu me sinto suficientemente forte para fazer 5,60
algumas coisas por ele(a)
Minhas crengas me trazem paz de espirito 5,50 Quando olho para trds vejo que vivemos 5,60
uma boa vida
Eu sou capaz de me comunicar com quem eu 5,33  Eu sou capaz de me comunicar com quem eu 5,50
amo amo
Eu me sinto suficientemente forte para fazer 5,25 Eu tenho pessoas especiais que fazem eu me 5,50
algumas coisas por ele(a) sentir apoiado(a)
Eu me sinto capaz de falar para as pessoas 5,25 Eu me sinto confiante espiritualmente 5,50
aquilo que eu preciso
Eu sei que sou amado 5,17 Minhas crencas me trazem paz de espirito 5,40
Quando eu preciso de ajuda tenho a quem 5,08 Eu me sinto culpado* 5,20
recorrer
Eu me sinto culpado* 5,00 Essa situacdo me inspira 5,20
Quando olho para tris vejo que vivemos uma 5,00 Eu posso crescer com essa situagdo 5,20
boa vida
A equipe me traz esperanga 5,00  Minha vida ndo vale a pena nesse momento* 5,10
No6s encontramos um significado em tudo isso 5,00 A temperatura deste quarto é agraddvel 5,00
que estamos passando
Quando eu preciso de ajuda tenho a quem 5,00
recorrer

A equipe me traz esperanga 5,00
Os amigos se lembram de nds através de 5,00

recados e telefonemas

Nota. * Itens redigidos na forma negativa, que tiveram sua pontuagdo invertida para andlise.
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Os menores valores médios - situados entre 1,0 e 2,0 - obtidos nas amostras dos

dois estudos (o presente e o de Rezende & cols., 2010) também foram comparados, como

pode-se observar na Tabela 17.

Tabela 17 — Ordem crescente dos valores médios mais baixos obtidos em itens da Escala

GCQ na presente pesquisa e no estudo de Rezende e cols. (2010).

Presente Pesquisa

Rezende e cols. (2010)

Item Média Item Média
Eu me preocupo com minha familia* 1,00 Eu me preocupo com minha 1,10
familia*
Eu penso no desconforto dele(a) 1,17 Eu penso no desconforto dele(a) 1,50
constantemente* constantemente*
Eu penso muito no futuro* 1,17 O estado emocional dele(a) me 1,60
deixa triste™®
Eu sinto medo do que vem pela frente* 1,58 Eu tenho necessidade de ter 2,00
mais informagdes sobre a
condi¢do dele(a)*
Eu preciso de uma poltrona ou uma cama 1,92 Gostaria de ter mais contato 2,00
confortavel quando estou no hospital* com o médico*
O estado emocional dele(a) me deixa triste* 1,92
Tenho preocupagdes com a parte financeira* 1,92

Nota. *Itens redigidos na forma negativa, que tiveram sua pontuacao invertida para andlise.

Ao analisar os dados relativos aos valores médios mais baixos, obtidos a partir da

aplicacdo do GCQ na presente pesquisa e no estudo de Rezende e cols. (2010), é possivel

verificar que os dois itens que obtiveram as menores médias nos dois trabalhos foram os

mesmos — “Eu me preocupo com a minha familia” e “Eu penso no desconforto dele

constantemente”. Tal resultado reforca a hipdtese, ja referida, em relagdo aos fatores que

parecem ter contribuido para a elevacdo do bem-estar global dos cuidadores que

participaram das duas pesquisas: de que escores mais baixos de bem-estar em cuidadores

de pacientes com cidncer em cuidados paliativos podem estar relacionados a fatores

semelhantes, identificidveis mesmo diante da diferenca do tamanho das amostras dos dois

estudos, e relativamente independentes de caracteristicas inerentes dos cuidadores e dos

pacientes.
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6.1.3) Resultados Obtidos a Partir da Aplicacao da IES-R

Tal como apresentado no capitulo de Resultados do presente texto, o nivel de
distress, em termos de sintomas de estresse pos-traumatico, gerado nos cuidadores, pelo
encaminhamento das criangas/adolescentes sob seus cuidados ao Ambulatério de Cuidados
Paliativos do NOHP/SES/DF, nao foi uniforme.

Esse resultado levanta algumas hipdteses relacionadas: (a) ao processo de
comunicagdo entre a equipe médica e os cuidadores e pacientes no momento da transi¢io
do tratamento curativo para o paliativo; (b) a relacdo de como os cuidadores enfrentam o
cancer da crianca/adolescente do qual cuidam, desde o diagndstico, com a maneira como
vao reagir ao encaminhamento para cuidados paliativos; e, também, (c) a influéncia do
quadro clinico dos pacientes no nivel de distress de seus cuidadores. Além disso, suscita
reflexdes acerca de limitacdes do presente estudo. As hipdteses levantadas sdo discutidas
nesta secdo e as limitagdes em uma secdo especifica, a seguir.

A maneira como ocorre a transicdo do tratamento curativo para o paliativo no
NOHP/SES/DF pode ter influenciado os resultados obtidos a partir da aplicacdo da IES-R,
pois nem sempre o encaminhamento das criancas e adolescentes para o Ambulatério é
caracterizado por uma comunicagdo clara, para os cuidadores, acerca da mudanca do foco
do tratamento para o controle de sintomas e/ou sobre a severidade do progndstico dos
pacientes. Em muitos casos, os médicos do Niicleo efetuam a transi¢do, mas ndo fornecem
as explicacdes adequadas, as vezes devido as suas proprias dificuldades para lidar com a
questdo, e as criangas/adolescentes e seus cuidadores passam a frequentar o Ambulatério
sem compreender muito bem o significado dessa mudanca. O oncologista pediitrico
responsdvel pelo servico é quem acaba fornecendo as informagdes necessdrias, muitas
vezes. Por essa razdo, a escolha do momento de transicdo para o Ambulatdrio para guiar as
respostas dos participantes a escala pode ndo ter sido adequada, j4 que tal evento ndo
ocorre de forma pontual e pode ndo representar uma mudanga substancial na atencdo
oferecida, pelo menos na percepg¢do dos cuidadores.

Vale ressaltar, por outro lado, que a prépria dificuldade em assimilar a condicdo
clinica das criangas/adolescentes dos quais cuidam, também pode ter influenciado as
respostas dos cuidadores ao instrumento. Mesmo naquelas situacdes nas quais as
informagdes adequadas s@o transmitidas, eles podem ndo compreendé-las totalmente e,
sendo assim, podem nao associar o Ambulatério a um cuidado que ndo tem mais o objetivo

de curar.
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Outra variavel que pode ter influenciado a forma como os cuidadores responderam
a IES-R, e que ndo foi investigada no presente estudo, corresponde as estratégias de
enfrentamento adotadas pelos cuidadores desde o diagnéstico e ao longo do tratamento do
cancer da crianga/adolescente do qual cuidam. Dependendo da maneira pela qual esses
cuidadores reagiram a outras etapas do tratamento, eles poderiam reagir ao
encaminhamento dos pacientes ao Ambulatdrio.

Finalmente, é valido destacar que a condi¢do clinica das criangas/adolescentes no
momento de aplicagdo do questiondrio também ndo foi avaliada no presente estudo e pode
ter interferido nas respostas dos cuidadores. Se o paciente estivesse apresentando muitos
sintomas, por exemplo, a probabilidade de que o cuidador reportasse mais angtstia em

relacdo aos itens apontados na escala era maior.

6.1.4) Resultados Obtidos a partir da Verificacao da Associacido entre os Dados
Sociodemograficos dos Cuidadores e seus escores no GCQ e na IES-R, bem como

entre seus Escores nas Duas Escalas

A obtencio de diferencas estatisticamente significativas entre as médias nos grupos
formados por procedéncia do paciente na escala IES-R, bem como nas sub-escalas
Hipervigilancia e Evitagdo, sugere que a falta de familiaridade com o ambiente pode ter
interferido na reacdo ao evento potencialmente traumdtico do encaminhamento dos
pacientes, pelos quais os cuidadores se responsabilizavam, para o Ambulatério de
Cuidados Paliativos do NOHP/SES/DF.

Além da adaptacdio requerida pela mudanca no foco do tratamento das
criangas/adolescentes, outras exigéncias relacionadas, por exemplo, ao préprio
deslocamento necessdrio para a chegada ao hospital podem ter contribuido para maiores
valores médios de distress, em termos de sintomas de estresse pds-traumatico.

Kohlsdorf (2008), em estudo também realizado no NOHP/SES/DF, apontou, do
mesmo modo, que participantes procedentes de outros Estados da Federacdo revelaram
niveis mais elevados de ansiedade, possivelmente relacionados a falta de suporte
emocional familiar ao longo do tratamento, auséncia de apoio social instrumental na
localidade do tratamento e separagdo geogrifica de outros filhos saudaveis e demais

familiares.
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6.1.5) Resultados Obtidos a Partir das Entrevistas

Os dados obtidos nas entrevistas permitem inferéncias acerca: (a) da adequacdo da
abordagem dos cuidados paliativos na formagdo dos hematologistas e oncologistas
pediatricos que atuam no NOHP/SES/DF; (b) da maneira pela qual os médicos
entrevistados lidam com questdes relacionadas ao trabalho com criancas e adolescentes
com cancer e fora de possibilidades terapéuticas de cura; e (c) do modo de funcionamento
do Ambulatério de Cuidados Paliativos do NOHP.

A apresentacdo dos resultados alcancados, a partir dos relatos individuais dos
participantes dessa etapa do estudo, estd organizada a partir das trés categorias que os
classificaram: (a) Conhecimento e Visdo Pessoal dos Cuidados Paliativos; (b) Cuidados
Paliativos no NOHP/SES/DF; e (c) Dificuldades com Situagdes-Problema em Cuidados

Paliativos.

6.1.5.1) Conhecimento e Visao Pessoal dos Cuidados Paliativos

Considerando que, independente de sua especialidade, todo médico provavelmente
acabard tendo contato, direta ou indiretamente, com a morte em sua atuacao profissional,
parece razodvel que o conceito dos cuidados paliativos seja apresentado durante a
formacdo académica dos estudantes de medicina. Contudo, no presente estudo, apenas dois
participantes relataram ter tido contato com esse conceito em sua formacao, sendo que um
deles explicou que tal contato ocorreu mais por influéncia de uma colega de curso do que
por participacdo em alguma atividade formal voltada especificamente para esse tema,
durante sua graduacdo. Esse resultado evidencia que, apesar dos médicos entrevistados
terem estudado em institui¢des de ensino superior diferentes, localizadas em diferentes
Unidades da Federacdo, e em épocas também distintas, sua preparacdo para atuacdo em
cuidados paliativos néo parece ter sido adequada.

Billings e Block (1997) ja haviam chamado a atengdo para a auséncia de preparo
apropriado a atuagdo profissional em cuidados paliativos nos cursos de Medicina dos EUA
e, aparentemente, a situacdo, pelo menos em algumas institui¢des brasileiras, ndo é muito
diferente. Esses autores destacam que os estabelecimentos de ensino que preparam
médicos tém a responsabilidade de instruir seus estudantes o suficiente para que fornecam

cuidados ao final da vida, qualificados e compassivos.
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Necessidades de melhorias na formacgéo de futuros profissionais de medicina para a
atuacdo na drea dos cuidados paliativos ja foram identificadas (Hilden & cols., 2001;
Kolarik & cols., 2006; Luthy & cols., 2009) e podem servir de base para o planejamento de
acdes educacionais. A AAP (2000) ja indicou, também, contetidos relacionados aos
cuidados ao final da vida que deveriam ser incluidos na formacdo de futuros pediatras.
Billings e Block (1997) apresentaram principios para nortear a abordagem desses aspectos
nos cursos de medicina. Logo, para que o problema da falta de familiaridade dos médicos
com aspectos relacionados aos cuidados paliativos se resolva, basta tornar tais diretrizes
realidade na formacdo desses profissionais. Finalmente, é vélido ressaltar que a presente
discussiao enfoca mais o médico devido as caracteristicas do estudo realizado, mas que tal
preparo, para atuar no campo dos cuidados paliativos, deveria estar presente na formagio
de todos os profissionais de satide, coerente com os principios filoséficos da OMS (WHO,
2010).

Em relacdo a defini¢do de cuidado paliativo, os médicos entrevistados destacaram
que: (a) o objetivo desse tipo de atengdo € cuidar e nédo curar; (b) a qualidade de vida de
pacientes e familiares deve ser um dos focos desse contexto; (c) a multidisciplinaridade
caracteriza esse tipo de cuidado; (d) a atencdo deve ser fornecida a pacientes e familiares
desde o inicio do tratamento; (e) o sofrimento das criancas, adolescentes e de seus
cuidadores deve ser diminuido nesse contexto; (f) medidas contra a dor e para o alivio da
tensdo devem fazer parte do cuidado; e (g) a atencdo paliativa representa um tipo de
cuidado integral.

Tais afirmagdes vao ao encontro das definicdes, objetivos e diretrizes apresentados
no capitulo de Revisdo de Literatura do presente texto (AAP, 2000; Masera & cols., 1999;
WHO, 2010). Apesar de os participantes ndo terem se referido a todos os aspectos
relacionados aos cuidados paliativos de criancas e adolescentes com céncer, descritos pela
OMS, AAP e SIOP, todas as caracteristicas referidas por eles sdo também destacadas por
essas organizacdes. Observa-se, por exemplo, que os participantes nédo fizeram referéncia,
em suas defini¢des, a necessidade de atencdo também para os cuidadores dos pacientes em
cuidados paliativos.

A constatagdo de que a doenga da crianga ou do adolescente ndo vai mais remitir
foi citada como o indicador mais significativo da necessidade de encaminhamento dos
pacientes para os cuidados paliativos, pelos médicos entrevistados. Tal dado est4 de acordo

com o obtido por Hilden e cols. (2001). Vale a pena ressaltar, também, que os participantes
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destacaram que, na realidade, esse tipo de atengf@o deveria ser inserida ainda durante a fase
curativa do tratamento, o que € defendido pela OMS (WHO, 2010) e pela AAP (2000).

De acordo com os médicos entrevistados devem ocorrer, no contexto dos cuidados
paliativos, intervengdes: (a) voltadas ao controle da dor e de outros sintomas
desagraddveis; (b) executadas por diferentes profissionais de saudde, tais como psicologia,
nutricdo, enfermagem, fisioterapia, terapia ocupacional e odontologia; e (c) direcionadas a
aspectos socioecondmicos dos usudrios. Observa-se que os participantes citaram
elementos-chave dos cuidados paliativos, segundo, principalmente, a OMS (WHO, 2010) e
a SIOP (Masera & cols., 1999), como o controle da dor e de outros sintomas; a
multidisciplinaridade inerente ao campo e a necessidade de ateng@o integral, incluindo
questdes socioecondmicas. Finalmente, cabe ressaltar que a assisténcia psicoldgica,
especialmente, também foi avaliada como importante para a familia da crianca e do
adolescente com céancer e em cuidados paliativos. Tal resultado pode sugerir que, na
percepcao dos médicos, o profissional de psicologia € um dos principais responsaveis pela
atencdo aos cuidadores, irmaos e demais familiares dos pacientes, no¢do que pode ser
considerada equivocada, vez que a assisténcia integral pressupde, inclusive, atencdo a

todos os envolvidos por toda a equipe.

6.1.5.2) Cuidados Paliativos no NOHP/SES/DF

Os participantes da segunda etapa do presente estudo relataram dificuldade para
conversar com pacientes e acompanhantes acerca de resultados adversos de exames. A
frustracdo e a dor geradas, no médico, por discussdes dessa natureza; dificuldades para
equilibrar a transmissdo da ma noticia e a manutencdo da esperanca; a importancia da
apresentacdo de alguma alternativa para pacientes e cuidadores e a expectativa positiva do
préprio médico em relagdo ao tratamento, foram referidos pelos entrevistados como
aspectos intervenientes nesse tipo de conversa. Tais dados apontam a necessidade desses
profissionais de treino em habilidades de comunicacdo interpessoal, para que possam, ao
menos, adquirir estratégias de manejo comportamental e cognitivo que possam auxilid-los
nesse momento. Kolarik e cols. (2006), em seu estudo com residentes de pediatria, ja
haviam destacado o treino em comunicagdo como umas das principais necessidades

educacionais desse grupo.
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Quando questionados se ja haviam omitido informacdes a respeito de resultados
adversos de exames ou evolucdo clinica, os médicos participantes acabaram relatando, em
suas respostas, estratégias que utilizavam para tornar o momento da comunicagdo desse
tipo de informacdo menos aversivo ou estressante. Entre os mecanismos utilizados, foram
citados: dar a noticia aos poucos, ao longo de mais de um encontro, tornando a informacéo
mais clara a cada um deles e dar a noticia depois de j4 ter pensado em alguma proposta
alternativa para o caso. A possibilidade de pensar em proposta(a) alternativa(s) para cada
caso implica em dois aspectos: (a) nem sempre haverd proposta alternativa a ser oferecida,
além do manejo de sintomas desagradaveis; e (b) disponibilizar um momento de discussdo
de grupo, entre os membros da equipe, anterior 2 comunicagdo com pacientes e familiares,
com objetivo de discutir e minimizar o sofrimento dos profissionais de saide, criando uma
rede de apoio social entre eles. Apenas uma médica do NOHP/SES/DF fez referéncia ao
primeiro aspecto.

De acordo com Back e cols. (2008) e com o protocolo para comunicacido de mas
noticias de Buckman (1994, em Riba & Juver, 2008), a proposi¢cdo de um plano de acdo
futura ao final de uma consulta caracterizada pela transmiss@o de uma ma noticia é
recomendada, pois mostra aos cuidadores que existem metas passiveis de serem cumpridas
e que o médico ndo os abandonard e continuard cuidando da crianga ou do adolescente,
mantendo suas esperangas e concretizando aspectos gratificantes em suas vidas.

A Figura 5, a seguir, apresenta outras orientacdes, baseadas nos principios gerais
para a comunicacdo de mds noticias para familiares de criancas/adolescentes com doencas
que ameacam a vida do Committee on Palliative and End-of-Life Care for Children and
Their Families (2003), que podem auxiliar os profissionais de medicina que atuam no
NOHP/SES/DF a planejar e desenvolver comunicagdes de resultados adversos de exames

ou de evolucao clinica:

Apresentando mas noticias para familias
a) Entender que respeito e comunicacio clara sdo obrigacdes essenciais de um profissional de satide;
b) Planejar a comunicagcdo da ma noticia com os membros da equipe interdisciplinar, incluindo as
palavras a serem empregadas, o tempo de duracdo da consulta e o local no qual ela serd realizada;
c) Estar preparado para lidar com choque, dor, raiva, panico e outras emocdes fortes;
d) Ter disponivel alguém treinado para responder as necessidades emocionais e praticas dos
familiares;

e) Buscar a presenca do pai e da mde da crianca/adolescente ou de seus outros responsdveis e
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2)
h)

R);

k)

)

m)

n)

0)

p)

qQ

1)

s)

)

u)

perguntar se eles gostariam que o paciente ou outra pessoa estivessem presentes e, caso eles optem
pela presenca da crianca/adolescente, disponibilizar um membro da equipe para acompanha-la(o)
caso ela(e) opte por deixar a consulta depois;

Encontrar um local quieto e que fornega privacidade, onde todos os presentes possam sentar com
conforto e o médico possa estar em contato visual com os membros da familia e tocd-los, em caso
de necessidade de suporte;

Indicar, logo no inicio da consulta, que as noticias ndo sido boas;

Demonstrar preocupagio, empatia e respeito pela crianga/adolescente e sua familia;

Escuta-los cuidadosamente;

Avaliar o grau de compreensdo da familia do quadro clinico do paciente e ajustar o estilo e o
contetido da comunicag@o, incluindo o uso de contato fisico, a situagio;

Evitar a utilizacdo de vocabuldrio técnico, buscando utilizd-lo apenas quando algum termo clinico
for considerado qtil;

Utilizar, caso seja necessdrio, desenhos e diagramas nas explicagdes acerca de diagndstico e
prognostico;

Avaliar o nivel de informacdo desejado pelos familiares e controlar o ritmo e o fluxo de dados
apresentados a partir desse levantamento;

Disponibilizar tempo para as familias absorverem e processarem as informagdes que estdo sendo
transmitidas;

Checar se os familiares compreenderam o que lhes foi dito, avaliando se algum dado precisa ser
reforcado ou repetido na prépria consulta ou em um préximo momento;

Assegurar para a familia que é normal, nesse tipo de situacdo, se sentir angustiado, confuso,
oprimido;

Oferecer ajuda aos familiares para abordar o assunto com a crianga/adolescente, caso ela(e) ndo
esteja presente;

Encorajar a familia a escrever em um papel as perguntas que eles queiram fazer em uma préxima
consulta;

Respeitar a necessidade dos familiares de ter esperanca, mas evitar enganos que possam abalar a
confianca na equipe;

Planejar outros encontros para a discussido do caso do paciente com ele préprio (caso nio tenha
estado presente) ou com outras pessoas significativas, como irméos, por exemplo;

Refletir sobre a consulta e o que pode ser aprimorado em outras discussdes semelhantes.

Figura 5 — Quadro de orientacdes para comunicacdes de mds noticias (Committee on

Palliative and End-of-Life Care for Children and Their Families, 2003).

Os médicos entrevistados referiram que se sentem, ao terem esse tipo de conversa

com as criangas/adolescentes e seus familiares: solidarios, humanos, frustrados, aliviados

por ainda poderem propor ajuda na forma do encaminhamento para a equipe de cuidados
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paliativos, tristes, derrotados, impotentes e felizes de poderem estar perto do paciente no
momento da sua morte.

Back e cols. (2008) ja haviam destacado que esse tipo de discussdo provoca, muitas
vezes, uma sensacdo de fracasso entre os oncologistas e que uma das explicagdes € a
vivéncia, também pelos médicos, de sentimentos de perda com a progressdo da doenca de
seus pacientes, bem como de tristeza e impoténcia. Os autores chamam a atencio,
inclusive, para o fato de que tal percepcdo de impoténcia pode levar os oncologistas a
tentar salvar o paciente a qualquer custo e que, por isso, ¢ considerado de extrema
importancia que os profissionais de medicina lidem com suas préprias dificuldades
relacionadas a morte e ao morrer. Discussdes sobre esse topico entre a equipe médica e
também multidisciplinar do NOHP/SES/DF poderiam auxiliar os profissionais a
explorarem seus limites na atuagdo com as criancas/adolescentes fora de possibilidades
terapéuticas de cura e seus cuidadores.

Em relagdo aos questionamentos sobre a adequagcdo do modo de funcionamento do
Ambulatério, para um dos médicos, a melhor pessoa para assumir a atencdo de um
paciente que estd caminhando para o fim da vida é aquele profissional que sempre o
acompanhou. Segundo esse participante a mudanca para uma outra equipe exige que a
crianga ou o adolescente e seus cuidadores adquiram confianga em um momento muito
dificil e, ainda, aumenta o risco do paciente e de seu familiar se sentirem abandonados pelo
médico que sempre cuidou deles.

Para outro profissional entrevistado, o ideal era que as equipes, curativa e paliativa,
ndo fossem separadas e que, diante da dificuldade de operacionalizagdo de tal modo de
funcionamento, que, pelo menos, as criancas e adolescentes e seus cuidadores ndo
deixassem de ser acompanhados pelos médicos que ndo fazem parte do Ambulatdrio de
Cuidados Paliativos. Uma vantagem de tal modelo, segundo esse participante, seria a
manuten¢do do contato do profissional que sempre acompanhou determinado paciente com
ele e seus acompanhantes.

Martinson (1995) ja havia recomendado que os profissionais de saide que sempre
acompanharam uma crianga/adolescente com alguma doenga fora de possibilidades
teraputicas de cura permanecessem em contato com esses pacientes e suas familias, para
ajudé-los na transicdo do tratamento curativo para o paliativo. Segundo os médicos
referidos, tal contato deveria ir além desse momento e se estender a todo o tratamento

paliativo.
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Hendrickson e McCorkle (2008) acrescentam que a continuidade do cuidado e a
transicdo suave entre fases do tratamento também sdo importantes para as proprias
criangas, adolescentes e seus cuidadores. Esses autores destacaram a relevancia da
continuidade como aspecto do cuidado oferecido a criangas com neoplasias, explicando
que os pacientes pedidtricos se afeicoam pelos profissionais de saide que cuidam deles e
valorizam o fato de serem atendidos pela mesma equipe e que da mesma maneira, seus
familiares apreciam a continuidade do cuidado e a transicdo suave entre fases do
tratamento.

Contudo, Hendrickson e McCorkle (2008) chamam a atenc¢do para o fato de que
muitos médicos, por apresentarem dificuldades para lidar com a situacdo das criangas e
adolescentes fora de possibilidades terapéuticas de cura, preferem encaminha-los para uma
equipe especializada em cuidados paliativos. Sendo assim, caberia a cada profissional
refletir acerca de suas limitagdes, ou ndo, para o trabalho com esse tipo de paciente para
que a postura em relacdo a eles fosse uniformizada dentro da equipe. Pode-se sugerir,
ainda, aos profissionais que tenham grande dificuldade para lidar com processos de morte
entre seus pacientes, que recebam, se desejarem, ajuda profissional especializada fornecida
pela propria instituicdo em que trabalham ou por consultores independentes.

Hilden e cols. (2001) sugeriram que servicos de cuidados paliativos sejam
adicionados ao tratamento padrdo de criancas/adolescentes com céancer e fora de
possibilidades terapéuticas de cura. Esse modelo permite que os oncologistas mantenham
seu vinculo com os pacientes e familiares que jd estdo acompanhando e contem com o
atendimento especializado das equipes de cuidados paliativos. Tal forma de funcionamento
pode ser adotada no NOHP/SES/DF enquanto a oferta desse tipo de ateng@o para todas as
criangas e adolescentes em tratamento, desde o diagndstico, ainda ndo é considerada
vidvel. Vale ressaltar que esse modelo também foi considerado o ideal pelos pais de
criangas com cancer que participaram do estudo de Bluebond-Langner e cols. (2007).

Contudo, cabe destacar que ndo ¢é suficiente manter a consulta no ambulatério
“curativo” enquanto a crianca também € atendida no Ambulatério de Cuidados Paliativos.
Deve haver integracio/comunicacdo entre as equipes para que as orientagdes sejam
reforcadas, por exemplo. A confianca que a familia ja possui em outro profissional deve
ser utilizada “a favor” dos cuidados paliativos.

As dificuldades identificadas, pelos médicos entrevistados, em seu dia-a-dia, no

cuidado aos pacientes fora de possibilidades terap€uticas de cura, incluiram varidveis
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ligadas a dificuldades operacionais do servigo publico de saide do pais, a grande carga de
trabalho da prépria equipe médica do NOHP/SES/DF e a dificuldades socioecondmicas e
cognitivas ligadas as proprias criangas/adolescentes e seus cuidadores. A falta de um
ambiente adequado para as consultas com os pacientes e seus familiares; a caréncia de
recursos humanos, que gera sobrecarga de trabalho; a falta de leitos hospitalares voltados,
especificamente, para as criancas/adolescentes em cuidados paliativos; a falta de material,
como medicamentos e sondas e a falta de reconhecimento do Ambulatério de Cuidados
Paliativos do NOHP pela SES-DF foram referidos como problemas que impedem que seja
oferecida uma atengdo mais qualificada aos pacientes e aos seus familiares. Tais
dificuldades, como se pode observar, sdo inerentes ao sistema publico de saide do pafs,
que sofre com a caréncia de recursos humanos e financeiros, distribuicdo irregular de
verbas e md administracao.

Foram também referidos como entraves a um atendimento de melhor qualidade o
excesso de queixas desse tipo de paciente e a baixa escolaridade das criancas/adolescentes
e seus familiares. Contudo, tais questdes, assim como as anteriormente citadas, ndo sido de
facil solugdo, pois se relacionam a problemas do pais com relacio a educacio e a variaveis
inerentes a condi¢do clinica de pacientes pedidtricos com céancer e em cuidados paliativos.

Finalmente, a postura de distanciamento de alguns membros da equipe médica do
NOHP em relacdo ao paciente em cuidados paliativos, a falta de uniformidade na equipe
para aceitar e acolher a crianga/adolescente fora de possibilidades terapéuticas de cura e a
centralizacdo dos cuidados paliativos em um grupo de profissionais foram referidas como
dificuldades a atencdo fornecida aos pacientes fora de possibilidades terapéuticas de cura e
seus familiares assistidos pelo NOHP. Tais problemas podem ser considerados, visando a
melhora do servigo oferecido as criangas/adolescentes com cancer e em cuidados paliativos
e seus cuidadores, os de resolugdo mais acessivel, ja que a solucdo para eles pode estar no
didlogo entre os profissionais de satide que compdem a equipe do Nucleo. Sugestdes para
aumentar a integrago entre os ambulatdrios ja foram apresentadas anteriormente.

Em relagdo as dificuldades, a nivel pessoal, para lidar com a situagdo de pacientes
fora de possibilidades terapéuticas de cura, € vélido ressaltar, a partir do relato verbal de
um dos médicos entrevistados, que € possivel vivenciar uma sensagdo de sucesso mesmo
atuando nos cuidados paliativos, quando se percebe que os familiares compreenderam a
ideia da atenc@o que estd sendo oferecida. Tal forma de pensar poderia ser transmitida a

toda a equipe, que aparentemente nao teve uma formacao voltada para esse tipo de cuidado
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e que apresenta algumas dificuldades para atuar segundo certos preceitos dessa forma de
aten¢do. Poderiam ser organizadas palestras e cursos, com os membros da equipe do
Ambulatério de Cuidados Paliativos ou néo, para que esse topico fosse abordado, visando
uma maior familiarizacdo dos outros médicos com a filosofia dos cuidados paliativos e a
reducdo das dificuldades relatadas para atuacio nessa area.

Contudo, é valido ressaltar que, apesar de todos os participantes relatarem que
gostariam de ter mais tempo para discutir os casos dos pacientes fora de possibilidades
terapéuticas de cura com seus colegas, obsticulos ligados a sobrecarga de trabalho da
equipe médica, principalmente, foram citados como empecilhos a realizacdo desse tipo de
atividade. Logo, pode-se notar que a tarefa de reunir os profissionais para debaterem
acerca dos cuidados paliativos e de suas proprias dificuldades para lidar com os aspectos
relacionados a morte e ao morrer pode esbarrar em barreiras estruturais, inerentes ao
sistema publico de satde do pais.

Em relagdo ao grau de conhecimento dos médicos entrevistados acerca do
Ambulatério de Cuidados Paliativos do NOHP/SES/DF, ficou claro que faltavam muitas
informagdes acerca do modo de funcionamento do servigo entre os outros profissionais do
Nicleo. Dois participantes chegaram a relatar que ndo possuiam dados a respeito da
maneira pela qual era organizado o trabalho do Ambulatdrio. Outros citaram aspectos
genéricos, comumente relacionados a qualquer servi¢o de cuidados paliativos, tais como
multidisciplinaridade e ateng@o também as necessidades de pacientes e familiares em seus
domicilios, por exemplo. Apenas um dos médicos buscou informacdes sobre o
funcionamento do Ambulatério com um dos membros da equipe que o compde. Tal
resultado evidencia a importancia do didlogo entre os profissionais que atendem as
criangas e adolescentes ainda na fase curativa de seus tratamentos e aqueles que
acompanham os pacientes fora de possibilidades terapéuticas de cura. Conhecer o trabalho
desenvolvido pelos profissionais que estdo engajados no Ambulatério de Cuidados
Paliativos pode ter um efeito positivo, a longo prazo, na cooperacdo dos outros
profissionais do Niicleo, o que pode aumentar a eficiéncia e eficicia dos encaminhamentos
para o Ambulatério e das proprias intervencdes desenvolvidas pelos profissionais que
fazem parte dele.

Entre as sugestdes dos médicos entrevistados para o melhor funcionamento do
Ambulatério de Cuidados Paliativos, encontram-se aspectos ja destacados, como, por

exemplo, maior integracdo entre os ambulatdrios “curativo” e paliativo e a resolugdo da
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caréncia de recursos humanos e estrutura adequada. Vale ressaltar, entretanto, que uma das
propostas para melhoria do atendimento prestado pelo servico foi a defesa da manutencio
dos profissionais que compdem a equipe, ou seja, evitar sua rotatividade. Tal proposta vai
de encontro a uma das dificuldades ao atendimento, no NOHP, dos pacientes fora de
possibilidades terapéuticas, anteriormente apresentada. Foi relatado que a centralizacio dos
cuidados paliativos a uma sé equipe trazia entraves a atencdo dispensada as criangas e
adolescentes com essas caracteristicas. Esse dado evidencia, mais uma vez, a necessidade
de didlogo entre as equipes “curativa” e paliativa. Se € importante manter 0 mesmo grupo
de profissionais, mais disposto a trabalhar com foco nos pacientes fora de possibilidades
terapéuticas de cura, os outros membros da equipe do Nucleo devem, ou reconhecer suas
dificuldades em lidar com esse grupo de criangas e adolescentes, ou estabelecer uma

relacdo de cooperacdo (ou parceria) com o Ambulatério de Cuidados Paliativos.

6.1.5.3) Dificuldades com Situacées-Problema em Cuidados Paliativos

Considerando que essa secdo da entrevista, no presente estudo, teve por base as
questdes adotadas por Seamark, Lawrence e Gilbert (1996) no estudo com clinicos gerais
sobre experiéncias em cuidados paliativos, € relevante comparar os dados obtidos no
presente trabalho com aqueles encontrados no referido estudo.

Contudo, € importante destacar que a amostra da pesquisa considerada difere
daquela que compds o presente trabalho, em termos de nimero de participantes e
caracteristicas dos médicos entrevistados, por exemplo. A comparacdo dos resultados
obtidos nestes estudos simboliza apenas uma maneira de estimular o didlogo entre
pesquisas sobre as dificuldades de profissionais de medicina para lidar com situacdes-
chave ligadas aos cuidados paliativos, ndo estabelecendo evidéncias para maiores
generalizagdes e conclusdes, mas apenas proporcionando o levantamento de questdes para
sistematizagdo em pesquisas futuras ou a indicacdo de possiveis mudancas necessdrias a
formacdo desses profissionais.

Ainda € necessario um comentario adicional acerca da forma de apresentacio dos
dados relativos as dificuldades dos médicos com situa¢des-problema em cuidados
paliativos. Seamark e cols. (1996) entrevistaram 79 médicos e apresentaram seus dados em
forma de porcentagens. Na presente pesquisa, apenas sete profissionais de medicina foram
consultados. Sendo assim, a andlise dos dados poderia se basear somente no valor bruto do

nimero de médicos que assinalou cada opcdo da escala que fazia parte desta secdo da
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entrevista. Contudo, visando uma maior comparagdo entre os dados obtidos, os valores
relativos a amostra deste estudo também foram convertidos em porcentagens.

Em relacdo ao controle da dor dos pacientes, trés participantes (43%) relataram
apresentar dificuldade, ocasionalmente. Vale ressaltar, que nas justificativas sobre seu grau
de problemas com essa situagdo, os médicos citaram a falta de pratica em lidar com esse
aspecto, considerado mais comum no Ambulatério de Cuidados Paliativos. Tal resultado
reforca a importancia da integracdo entre as equipes, para que todos os profissionais
tenham contato com esse tipo de queixa. No estudo de Seamark e cols. (1996), 82% dos
clinicos referiram dificuldade ocasional com essa situacao.

Ja em relacdo ao manejo de outros sintomas desagraddveis do paciente, cinco
entrevistados (71%) apontaram que, ocasionalmente, enfrentam problemas com esse tipo
de caso. Mais uma vez, uma das justificativas apresentadas para a falta de habilidade em
lidar com esse tipo de circunstincia foi atribuida a auséncia de pratica em atender criancas
e adolescentes com tal queixa, avaliada como mais comum no Ambulatério. Esse dado
também reforca a relevincia de um maior intercimbio entre as equipes para que todos
tenham experiéncia no manejo desse tipo de situagcdo. Seamark e cols. (1996) obtiveram
72% de dificuldade ocasional com esse tipo de caso entre os participantes de sua pesquisa.

Para trés médicos entrevistados (43%), a dificuldade para lidar com o sofrimento
fisico e psicossocial de pacientes fora de possibilidades terapéuticas de cura e seus
familiares € ocasional. No estudo de Seamark e cols. (1996) tal dificuldade ocorria
ocasionalmente com 54% dos participantes. E vilido ressaltar, ainda, que um dos
entrevistados da presente pesquisa referiu que frequentemente tem problemas com esse
tipo de situacdo, pois ndo se sente capaz de resolvé-la. A estratégia adotada por esse
profissional é encaminhar as criancas/adolescentes e cuidadores com esse tipo de problema
para as equipes do servigo social e da psicologia. Tal resultado reforca a ideia de que a
atuacdo do psicélogo costuma ser mais requerida em momentos nos quais outros membros
da equipe de sadde t€m dificuldade para atuar, o que estd em desacordo com os principios
filosoficos da drea da Psicologia da Saide, conforme propostos pela American
Psychological Association (Matarazzo, 1980; Sheridan & Radmacher, 1992).

Quatro profissionais (57%) avaliaram que, ocasionalmente, apresentam dificuldade
para lidar com o paciente e/ou o acompanhante com medo da morte. Tal questdo ndo
estava presente no roteiro de Seamark e cols. (1996). E, finalmente, para trés médicos

entrevistados (43%), lidar com suas proprias emogdes relacionadas a morte e ao morrer
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representa um problema ocasional. No estudo de Seamark e colaboradores esta dificuldade
foi referida por 69% dos participantes.

Como se pode observar, em termos percentuais, as maiores diferencas encontradas
entre os resultados das duas pesquisas foram relacionadas ao nivel de dificuldade com o
controle de dor do paciente e aos problemas vivenciados para lidar com as préprias
emocgoes ligadas a morte e ao morrer. Os participantes do presente estudo tenderam a
apresentar, percentualmente, menos dificuldade diante dessas situagdes. Uma possivel
explicacdo para esse dado é a maior familiaridade de profissionais da drea da oncologia
pedidtrica, em relacdo aos clinicos gerais, para lidar com processos de dor, e & maior
proximidade com a ocorréncia de 6bitos no contexto da oncologia pediatrica, que obriga os
profissionais que atuam na drea a entrar mais em contato com suas questdes pessoais
relacionadas ao assunto. Contudo, é vélido ressaltar que tais comparacdes podem estar
comprometidas por diferencgas inerentes aos dois trabalhos e necessitam de sistematizacio

futura de outros estudos.

6.2) Limitacoes do Estudo

Primeiramente, o tamanho reduzido da amostra da Primeira Etapa (n=12) ndo
permite generalizacdes acerca dos resultados para dimensdes populacionais. A amostra
reduzida também responde, provavelmente, pela auséncia de correlagdes estatisticamente
significativas entre os dados sociodemogrificos dos cuidadores e seus escores nas duas
escalas utilizadas, bem como entre os resultados obtidos a partir da aplica¢do dos dois
instrumentos. Além disso, a heterogeneidade da amostra, exemplificada pela inclusdo de
participantes com dados sociodemograficos distintos (sexo; idade; escolaridade; estado
civil; atividade profissional, grau de parentesco com o paciente e nimero de filhos e/ou
criangas sob cuidados), cuidadores de criangas e adolescentes com caracteristicas também
diferentes (sexo; idade; escolaridade; posicdo na familia; diagnéstico e procedéncia)
representa uma limitagdo adicional do presente estudo.

Outra restri¢cao da pesquisa refere-se a auséncia de garantia de compreensao efetiva,
por parte dos cuidadores, da condi¢do clinica da crianca ou adolescente. Ndo foi possivel
investigar se os participantes entenderam efetivamente as mudangas no tratamento de seus
filhos, netos ou irméos e, desta forma, até que ponto os niveis de bem-estar global e de
distress foram influenciados pela percepcdo dos cuidadores, coerente ou desconexa, sobre

a saude das criangas/adolescentes. Tal aspecto parece ter afetado, especialmente, a resposta
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dos participantes a IES-R, que se remetia especificamente ao encaminhamento dos
pacientes ao Ambulatério de Cuidados Paliativos do NOHP/SES/DF e pressupunha que os
cuidadores tivessem compreendido as mudangas no objetivo do tratamento, implicadas em
tal transicdo.

A respeito do método, aspectos relacionados a frequéncia de marcacdo das
consultas, a disponibilidade da prépria pesquisadora e/ou da auxiliar de pesquisa para
comparecimento ao hospital ou ao domicilio dos cuidadores e a disponibilidade deles para
responder aos instrumentos influenciaram a diferenca no tempo decorrido para a aplicagdo
das escalas, evidenciada pelo elevado desvio-padrdo que caracterizou o intervalo para a
aplicagdo do GCQ e da IES-R. O ideal seria que todos os participantes fossem abordados
com um intervalo de aplicagdo mais préximo (por exemplo, exatamente uma ou duas
semanas apds a primeira consulta no Ambulatdrio).

Destacam-se, ainda, limitacdes dos instrumentos utilizados no estudo, que, apesar
de fornecerem informacdes relevantes acerca da atividade de cuidar de um paciente com
cancer fora de possibilidades terapéuticas de cura e sobre a forma como as pessoas reagem
a acontecimentos traumaticos em suas vidas, ndo foram elaborados especificamente para o
contexto dos cuidados paliativos pedidtricos.

Em relacgfo a utilizacdo da IES-R, outra barreira identificada diz respeito a aparente
falta de clareza do encaminhamento ao Ambulatério, que pode acabar ndo se
caracterizando como um evento adverso, na medida em que os profissionais de satide
podem ndo esclarecer tal mudanca no foco do tratamento da maneira adequada e/ou os
cuidadores podem ndo compreender as informacdes recebidas acerca de tal mudanca.
Durante a etapa de coleta de dados do presente estudo, relatos informais dos participantes
durante a aplicacao da IES-R, que solicitava que eles respondessem aos itens se remetendo
ao encaminhamento para o Ambulatério, confirmavam que tal mudanca ndo havia
representado uma alteracdo significativa no tratamento, para eles.

Ainda em relacdo a utilizacdo da IES-R, outro obsticulo a ser considerado diz
respeito a versdo adotada na presente pesquisa, em lingua portuguesa conforme normas
linguisticas de Portugal, o que pode ter dificultado a compreensdo de alguns termos pelos
cuidadores.

O tamanho reduzido da amostra da Segunda Etapa (n=07) também nio permite
generalizacdes acerca dos resultados. Além disso, todos os participantes atuam no mesmo

servico - NOHP/SES/DF - o que pode ter enviesado suas respostas devido ao modo de
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funcionamento do Nucleo, dificultando, também, a generalizacdo dos dados obtidos para

outros servicos de cuidados paliativos em onco-hematologia pediatrica.
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CONSIDERA COES FINAIS

7.1) Principais Implicacoes deste Estudo

Os resultados obtidos a partir da aplicacdo de instrumentos padronizados em maes,
pais, avés e irmdos de pacientes oncoldgicos pedidtricos e fora de possibilidades
terapéuticas de cura apontam algumas informacdes relevantes a atencdo dispensada, pelos
profissionais de satde que atuam na drea e aos cuidadores dessas criancas e adolescentes.
Destaca-se a necessidade do desenvolvimento de esforcos para: (a) acolher e/ou
compreender crengas e valores espirituais de cada cuidador, relacionando-as ao repertorio
de comportamentos de cada individuo; (b) proporcionar ambientes fisicos e sociais
tranquilos para pacientes e cuidadores no hospital; (c) identificar varidveis psicossociais
que podem afetar o estado de bem-estar dos cuidadores, de modo a reduzir a angistia de
presenciar o sofrimento de um filho, neto ou irméo; (d) atuar prontamente na reversao de
processos de sofrimento dos cuidadores, que podem prejudicar a qualidade dos cuidados
que dispensam ao paciente; e (e) planejar intervencdes que proporcionem impacto positivo
na forma como os cuidadores enfrentam o periodo de cuidados paliativos das criancas e
adolescentes dos quais cuidam. Tal atencdo, oferecida no momento anterior a morte dos
pacientes, pode relacionar-se funcional e positivamente com o modo como os cuidadores
vivenciardo o luto pela perda dessas criangas e adolescentes.

Outras pesquisas sdo necessdrias ao esclarecimento de aspectos relevantes da
complexa atividade de cuidar de um paciente com cancer em cuidados paliativos,
especialmente no campo da pediatria.

Os dados obtidos a partir das entrevistas com os hematologistas e oncologistas
pediatricos do NOHP/SES/DF apontam informagdes relevantes a formagdo de
profissionais de medicina para atuacdo na drea dos cuidados paliativos e para o
funcionamento do Ambulatério de Cuidados Paliativos do Nicleo: (a) o contato com o
conceito e a operacionalizacdo de cuidados paliativos; (b) o treino em habilidades de
comunicagdo interpessoal, com foco na transmissdo e manejo de mds noticias; e (c) a
necessidade de didlogo entre a equipe do Ambulatério e os outros profissionais que atuam
no NOHP/SES/DF, visando a melhoria do atendimento as criancas/adolescentes com
cancer e fora de possibilidades terapéuticas de cura e seus cuidadores.

Contudo, ¢ vilido ressaltar que a iniciativa dos profissionais engajados no

Ambulatério de Cuidados Paliativos do NOHP/SES/DF € louvavel, ja que a equipe tem
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que lidar com dificuldades ligadas ao servigo publico de satide do pais, a caracteristicas da
clientela atendida e a dificuldades de comunicagdo com outros especialistas que compdem
o Nucleo. O trabalho desenvolvido, apesar das barreiras, demonstra efetividade na atencio
as criangas e adolescentes com cancer e fora de possibilidades terapéuticas de cura, bem
como seus cuidadores. As sugestdes de melhoria apresentadas, especialmente no capitulo
de Discussdo do presente trabalho, constituem uma tentativa de aprimorar o funcionamento
do servigo, de tornd-lo o mais funcional possivel dentro de sua realidade. Nao se pode
deixar de elogiar tal iniciativa que demonstra que, mesmo com os obstdculos enfrentados,
existem profissionais realmente comprometidos com a qualidade de vida de pacientes
pedidtricos com céancer em cuidados paliativos e seus familiares.

Estudos futuros ainda sdo necessdrios a fim de explorar as necessidades de
melhoria na formagdo de outras categorias profissionais que atuam no contexto dos
cuidados paliativos oncolégicos pediatricos (enfermagem, fisioterapia, nutrigdo,
psicologia, servico social, terapia ocupacional) e a fim de descrever outros modelos de
atuacdo na 4drea, para que formas cada vez mais adequadas e embasadas sejam
disponibilizadas a criangas e adolescentes com cancer em cuidados paliativos e seus

cuidadores.

7.2) Sugestoes para Pesquisas Futuras

Pesquisas futuras sobre o bem-estar global de cuidadores de criangas e adolescentes
com cancer e em cuidados paliativos devem considerar a influéncia de fatores espirituais
sobre a percepcdo da experiéncia e planejamento do futuro dos cuidadores quando os
pacientes ndo mais estiverem presentes. Tal necessidade ja foi apontada também por
Nascimento, Oliveira, Moreno e Silva (2010), que chamaram a aten¢do para a caréncia de
estudos que abordam a espiritualidade durante a vivéncia do céncer infanto-juvenil.
Aspectos relacionados a influéncia do ambiente de cuidados e a experiéncias positivas
ligadas a atividade de cuidar de um paciente oncoldgico pediatrico fora de possibilidades
terapéuticas de cura, também devem ser investigados.

Contudo, também € fundamental avaliar até que ponto caracteristicas pessoais dos
cuidadores e dos pacientes influenciam o bem-estar global dos primeiros, ji que
semelhancas foram encontradas entre os resultados do presente estudo e os de Rezende e
cols. (2010), que utilizaram amostras sociodemogrificas diferentes. Além disso, as

similaridades entre os dados das duas pesquisas chamam a atencdo para o fato de que
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aspectos ligados a espiritualidade, a influéncia do ambiente hospitalar no bem-estar dos
cuidadores e a inter-relacdo entre o bem-estar de cuidadores e pacientes, podem
condicionar o0 modo como percebem e lidam com a experiéncia de cuidar de um paciente
com cancer em cuidados paliativos, embora ainda ndo existam dados disponiveis sobre a
funcionalidade destas relagdes.

Sugere-se, também, que nos estudos a serem realizados com cuidadores de criangas
e adolescentes com céncer e fora de possibilidades terapéuticas de cura, amostras maiores
e, na medida do possivel, mais homogéneas, sejam utilizadas, para que andlises estatisticas
correlacionais e multivariadas sejam aplicadas com objetivo de analisar a influéncia de
varidveis psicossociais sobre o estado de saide psicoldgica daqueles que cuidam de
pacientes com essas caracteristicas.

A utilizagdo de medidas do estado clinico das criancas e adolescentes com
neoplasias e em cuidados paliativos também se faz necessdria em pesquisas que vierem a
ser realizadas com seus cuidadores. Tal avaliagio pode ser obtida a partir do
acompanhamento dos registros médico-hospitalares. Do mesmo modo, a investigacdo da
percepcdo daqueles que se responsabilizam pelo cuidado dos pacientes fora do hospital
acerca do progndstico das criancas e adolescentes ¢ fundamental para a andlise da
influéncia do grau de compreensdo da condi¢do clinica daqueles sob seu cuidado sobre o
bem-estar e os niveis de distress. Essa investigacdo poderia ser realizada por meio de
entrevistas ou interveng@o em grupos de cuidadores.

Indica-se, também, que seja analisada a adequacdo dos instrumentos a serem
utilizados em estudos futuros em relacdo ao modo de funcionamento dos servicos, pois, na
presente pesquisa, a aplicacdo da IES-R mostrou relativa inadequacdo diante da maneira
pela qual os encaminhamentos ao Ambulatério de Cuidados Paliativos do NOHP/SES/DF
vinham sendo realizados.

Pesquisas sobre os cuidados paliativos voltados a criancas e adolescentes com
cancer devem considerar as dificuldades de outros profissionais de satide para atuagdo no
campo. Além disso, devem explorar diferentes servicos que oferecam esse tipo de atengéo,
para que modelos de funcionamento possam ser comparados. Também é fundamental que
os proximos estudos estabelecam critérios de qualidade e indicadores de funcionamento e

eficéicia para esse tipo de servigo.
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General Comfort Questionnaire (GCQ)
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QUESTIONARIO DE AVALIACAO DO BEM-ESTAR GLOBAL — CUIDADOR

Versao final da traducao (Rezende; Derchain; Botega & Vial, 2005)

Nome:

Obrigada por nos ajudar nesta pesquisa sobre o atendimento psicoldgico para quem cuida
de pessoas com cancer. Eu vou ler para vocé algumas afirmacdes sobre o seu bem-estar
neste momento e voc€ vai me dizer se concorda ou ndo. Aqui estd uma escala de niimeros,
que vai de 1 a 6, para vocé€ indicar o quanto vocé discorda ou concorda com cada
afirmacdo. Escolha o nimero que mais se aproxima com o que vocé estd sentindo neste
momento. Queremos saber sobre o seu bem-estar agora, neste momento que estd
respondendo o questiondrio.

Discordo

totalmente

Concordo
totalmente

1

2

3

4

5

Meu corpo estd relaxado neste momento

Nos ndo temos privacidade suficiente no hospital

Quando eu preciso de ajuda tenho a quem recorrer

Eu me preocupo com minha familia

Minhas crengas me trazem paz de espirito

A equipe me traz esperanca

Minha vida néo vale a pena nesse momento

el I Rl Pl el e

Eu sei que sou amado

A

O ambiente do hospital é gostoso

—
o

. Eu tenho dificuldade para descansar

—_—
[S—

. Ninguém me entende

—
[\

. E dificil suportar a dor emocional que sinto

—
W

. Eu me sinto em paz

._
n

. Eu tenho medo de dormir

[a—
W

. Eu me sinto culpado

—
=)

. Eu ndo gosto do hospital

—
3

. Eu ndo tenho apetite

—
o)

. Eu sou capaz de me comunicar com quem €u amo

—
Ne)

. O hospital me dd medo

N}
=)

. Eu sinto medo do que vem pela frente

o
p—

. Eu tenho pessoas especiais que fazem eu me sentir

apoiada

NS
[\

. Eu tenho passado por mudangas que me deixam

incomodado

[\
98]

. Eu gosto que o quarto dele(a) esteja tranquilo tanto

em casa quanto no hospital
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Discordo Concordo
totalmente totalmente

1 2 3 4 5 6

24. Gostaria de ter mais contato com o médico

25. A temperatura do hospital é agradavel

26. Quando essa situacdo terminar serd dificil retomar
minhas antigas responsabilidades

27. Eu posso crescer com essa situagio

28. O ambiente do hospital € depressivo

29. Eu preciso de uma poltrona ou uma cama
confortiavel quando estou no hospital

30. Essa situagdo me inspira

31. Quando olho para trds vejo que vivemos uma boa
vida

32. Eu me sinto fora de lugar no hospital

33. Eu me sinto suficientemente forte para fazer
algumas coisas para ele(a)

34. Eu penso no desconforto dele(a) constantemente

35. Eu me sinto confiante espiritualmente

36. Eu tenho necessidade de ter mais informagdes sobre
a condi¢do dele(a)

37. Eu me sinto desamparado

38. No6s estamos bem em nosso relacionamento

39. O hospital tem ar fresco

40. Eu me sinto s6

41. Eu me sinto capaz de falar para as pessoas aquilo
que eu preciso

42. Eu estou deprimido

43. Né6s encontramos um significado em tudo isso que
estamos passando

44. Os amigos se lembram de nds através de recados e
telefonemas

45. O estado emocional dele(a) me deixa triste

46. Eu penso muito no futuro

47. Ele(a) estd limpo(a) e seco(a) tanto em casa quanto
no hospital

48. Tenho preocupagdes com a parte financeira

49. Deus estd me ajudando

Existe alguma outra pergunta que vocé gostaria que nds fizéssemos?
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Anexo 2

Impact of Event Scale — Revised (IES-R)



Impact of Event Scale - Revised

114

A seguir encontra-se uma lista de dificuldades que as pessoas por vezes apresentam apds
acontecimentos estressantes do cotidiano. Por favor, leia com atencio cada item e depois
indique o quanto foi angustiante para si saber que seu filho(a) seria tratado no Ambulatério
de Cuidados Paliativos. O quanto se sentiu angustiado(a) ou incomodado(a) por esse
acontecimento durante OS ULTIMOS SETE DIAS?

Nunca | Um | Modera- | Muito | Bastante
pouco | damente

Qualquer lembranga trazia de volta 1 2 3 4 5
sentimentos relativos ao acontecimento.
Tive problemas em dormir. 1 4
Outras coisas faziam-me sempre pensar no 1 2 4
acontecimento.
Senti-me irritado(a) e zangado(a). 1 2 3 4 5
Evitava deixar-me aborrecer quando pensava 1 2 3 4 5
no acontecimento ou quando alguém me
relembrava do mesmo.
Pensava no acontecimento mesmo quando 1 2 3 4 5
ndo queria.
Sentia-me como se ndo tivesse acontecido ou 1 2 3 4 5
como se nao fosse real.
Mantive-me afastado(a) de lembrangas 1 2 3 4 5
relacionadas com o acontecimento.
Imagens relacionadas com o acontecimento 1 2 3 4 5
surgiam na minha mente.
Sentia-me agitado(a) e facilmente 1 2 3 4 5
assustado(a).
Tentei ndo pensar no assunto. 1 2 3 4 5
Estava consciente que ainda tinha muitos 1 2 3 4 5
sentimentos em relac@o a esse acontecimento,
mas nao lidei com eles.
Os meus sentimentos sobre o acontecimento 1 2 3 4 5
pareciam “dormentes”.
Dei por mim a agir ou a sentir como se 1 2 3 4 5
tivesse voltado a viver aquele momento.
Tive dificuldades em adormecer. 1 2 3 4 5
Tive fortes sentimentos sobre o assunto. 1 2 3 4 5
Tentei retira-lo da minha mente. 1 2 3 4 5
Tive dificuldades em concentrar-me. 1 2 3 4 5
Lembrancas do assunto causaram-me reacoes 1 2 3 4 5
fisicas tais como suores, dificuldade em
respirar, nduseas ou corago acelerado.
Sonhei com isso. 2 3 4 5
Senti-me vigilante ou atento. 2 3 4 5
Tentei ndo falar do assunto. 2 3 4 5




115

Anexo 3

Roteiro de entrevista semi-estruturada
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Dados pessoais
¢ Nome (Iniciais);
e Sexo.

Identificacao/Caracterizacdo académica e profissional

Formacgdo académica

Institui¢do de formagdo; Ano de formatura;

Area e local de residéncia médica;

Estudos de p6s-graduagdo.

Trajetoria profissional

H4 quanto tempo atua na area?

Tempo de contratag@o na Secretaria de Estado da Satde do DF.
Tem outras atividades profissionais (clinica particular)?

NN N NN

Conhecimento e visiao pessoal dos cuidados paliativos
Quando vocé ouviu falar a primeira vez de cuidado paliativo?
O que vocé entende por cuidado paliativo?

Vocé considera que possui conhecimentos técnicos suficientes dos indicadores clinicos de
que um paciente esteja em (ou deva ser encaminhado para) cuidados paliativos?

Quais as atividades, ou intervencdes, que devem ocorrer no contexto de cuidados
paliativos? E quais seus objetivos?

Vocé avalia que as intervengdes em cuidados paliativos séo eficientes? Explique.
Cuidados paliativos no NOHP/SES/DF

Vocé acha dificil conversar com o paciente e seu acompanhante sobre resultados adversos
de exames? Por qué?

Vocé ja omitiu alguma informagéo de resultado adverso de exame ou de evolucdo clinica?
Por qué?

Se vocé percebesse que houve falhas na condugdo do tratamento, por parte da equipe
profissional, ~como  vocé procederia? Voc€ comunicaria o fato  aos
familiares/acompanhantes? Explique.

Vocé conversa com o paciente e seu acompanhante sobre a transi¢do do tratamento
curativo para o paliativo? Em que momento vocé faz isso? Como vocé se sente quando faz
isso?

Para vocé, quais as implicagdes biopsicossociais associadas ao diagnéstico de “fora de
possibilidades terap€uticas de cura” para pacientes e acompanhantes?

No seu dia-a-dia, quais as dificuldades que vocé identifica no cuidado ao paciente que esta
fora de possibilidades terapéuticas de cura?
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E dificil para vocé€, como médico, lidar com a situacdo de pacientes fora de possibilidades
terapéuticas de cura?

Vocé gostaria de ter mais tempo para discutir os casos dos pacientes fora de possibilidades
terapéuticas de cura com seus colegas?

O que vocé sabe sobre o Ambulatério de Cuidados Paliativos que funciona no seu servigo?

Vocé tem alguma sugestdo para melhorar o funcionamento do Ambulatério de Cuidados
Paliativos que funciona no seu servi¢o?

Dificuldades com situa¢oes-problema em cuidados paliativos

Para responder as questdes a seguir, utilize a escala abaixo:

Nunca Ocasionalmente Frequentemente Sempre

Aponte em que medida vocé tem problemas com as seguintes situagdes justificando sua
resposta e apontando exemplos:

Controle de dor do paciente;

Controle de outros sintomas fisicos (ou somdticos) desagraddveis do paciente;
Lidar com o sofrimento fisico e psicossocial de pacientes fora de possibilidades
terapéuticas de cura e seus familiares;

Paciente ou acompanhante com medo da morte.

Lidar com suas proprias emoc¢des relacionadas a morte e a0 morrer.

AN

AN

Finalizacao da entrevista

Ha alguma pergunta que vocé gostaria que eu tivesse feito?
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Anexo 4

Protocolo de Aprovacao do Projeto no Comité de Etica em Pesquisa
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GOVERNO DO DISTRITO FEDERAL

L.

SECRETARIA DE ESTADO DE SAUDE
2 & <
COMITE DE ETICA EM PESQUISA q;: K c,n,\o»";:,\v
WUize No DV

PARECER N© 136/2009

PROTOCOLO N229FROJETO: 128/09 — Intervencio junto a pacientes fora de
possibilidades terapéuticas de cura: sistematizaciao de medidas de
acompanhamento em psico-oncologia pediatrica

Instituicao Pesquisada: Secretaria de Satde do Distrito Federal/SES-DF.

Area Tematica Especial: Grupo Il (ndo pertencente a area tematica especial),
Ciéncias da Saude;

Validade do Parecer: 29/06/2011

Tendo como base a Resolugdo 196/96 CNS/MS, que dispde sobre as
diretrizes e normas regulamentadoras em pesquisa envolvendo seres
humanos, assim como as suas resolu¢ées complementares, o Comité de Etica
em Pesquisa da Secretaria de Estado de Saude do Distrito Federal, apés
apreciagéo ética, manifesta-se pela APROVAGAO DO PROJETO.

Esclarecemos que o pesquisador devera observar as responsabilidades
que lhe séo atribuidas na Resolugdo 196/96 CNS/MS, inciso IX.1 e IX.2, em
relacdo ao desenvolvimento do projeto. Ressaltamos a necessidade de
encaminhar o relatério parcial e final, além de notificagdes de eventos
adversos quando pertinentes.

Brasilia, 29 de junho de 2009.

Atenci;samente.
N
Maria Rita Carvall'u) Garbi Novaes

Comité de Etica em'Pesquisa/SES-DF
Coordenadora

g Angela Maria/CEP/SES-DF
Fundagao de Ensino e Pesquisa em Ciéncias da Satde - SES
Comité de Etica em Pesquisa
Fone: 325-4955 - Fone/Fax: 326-0119 — e-mail: cepsesdf@saude.df.gov.br
SMHN — Q. 507 - Bloco "A" - Brasilia— DF - CEP.: 70.710-904

BRASILIA - PATRIMONIO CULTURAL DA HUMANIDADE



120

Anexo 5

Termos de Consentimento Livre e Esclarecido
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Familiares-Acompanhantes

== Universidade de Brasilia Instituto de Psicologia
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Vocé estd sendo convidado(a) a colaborar, de livre e espontinea vontade, com um estudo
que tem como objetivo analisar o trabalho dos profissionais do Ambulatério de Cuidados
Paliativos do Hospital de Apoio de Brasilia (HAB). Gostariamos de saber se ele estd de
acordo com as suas necessidades e se existe uma forma de torna-lo ainda melhor.

Sua tarefa serd preencher dois questiondrios. Os questiondrios serdo respondidos até uma
semana apds o encaminhamento da crianca e/ou adolescente para atendimento no
Ambulatério.

As informagdes que vocé fornecer serdo consideradas sigilosas, de acordo com as
recomendacdes €ticas do Conselho Federal de Psicologia. Seu nome e qualquer outra
informacg@o que possa identifica-lo(a) serd omitida em todos os registros escritos. Somente
a pesquisadora terd acesso a essas informacdes.

Sua participagdo, certamente, ajudard a contribuir para a estruturacio do atendimento do
Ambulatério de Cuidados Paliativos.

Vocé€ ndo serd penalizado de forma alguma, caso ndo queira participar da pesquisa. A
qualquer momento do estudo, vocé também pode deixar de participar, sem que a
desisténcia lhe traga qualquer tipo de prejuizo.

Caso vocé tenha alguma questdo ou divida, pode perguntar agora. Vocé também poderd
obter mais informagdes sobre o projeto junto ao Comité de Etica em Pesquisa da Secretaria

de Estado de Satide do Distrito Federal, pelo telefone (61) 3325 4955.

Sua assinatura, a seguir, indica que vocé€ leu este consentimento, esclareceu todas as suas
davidas e livremente concordou em participar da atividade nos termos indicados acima.

Este documento estd em duas vias. Uma delas é sua e a outra da pesquisadora responsavel.

Muito obrigado pela sua colaboracdo!

Atenciosamente, .
Pesquisadora / Universidade de Brasilia
Eu, , concordo em participar do estudo.
Assinatura: .
Brasilia, DF, de de 2010.

VIA DO PESQUISADOR



122

Familiares-Acompanhantes

== Universidade de Brasilia Instituto de Psicologia
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Vocé estd sendo convidado(a) a colaborar, de livre e espontinea vontade, com um estudo
que tem como objetivo analisar o trabalho dos profissionais do Ambulatério de Cuidados
Paliativos do Hospital de Apoio de Brasilia (HAB). Gostariamos de saber se ele estd de
acordo com as suas necessidades e se existe uma forma de torna-lo ainda melhor.

Sua tarefa serd preencher dois questiondrios. Os questiondrios serdo respondidos até uma
semana apds o encaminhamento da crianca e/ou adolescente para atendimento no
Ambulatério.

As informagdes que vocé fornecer serdo consideradas sigilosas, de acordo com as
recomendacdes €ticas do Conselho Federal de Psicologia. Seu nome e qualquer outra
informacg@o que possa identifica-lo(a) serd omitida em todos os registros escritos. Somente
a pesquisadora terd acesso a essas informacdes.

Sua participagdo, certamente, ajudard a contribuir para a estruturacio do atendimento do
Ambulatério de Cuidados Paliativos.

Vocé€ ndo serd penalizado de forma alguma, caso ndo queira participar da pesquisa. A
qualquer momento do estudo, vocé também pode deixar de participar, sem que a
desisténcia lhe traga qualquer tipo de prejuizo.

Caso vocé tenha alguma questdo ou divida, pode perguntar agora. Vocé também poderd
obter mais informagdes sobre o projeto junto ao Comité de Etica em Pesquisa da Secretaria

de Estado de Satide do Distrito Federal, pelo tefefone (61) 3325 4955.

Sua assinatura, a seguir, indica que vocé leu este consentimento, esclareceu todas as suas
davidas e livremente concordou em participar da atividade nos termos indicados acima.

Este documento estd em duas vias. Uma delas é sua e a outra da pesquisadora responsavel.

Muito obrigado pela sua colaboracdo!

Atenciosamente, .
Pesquisadora / Universidade de Brasilia
Eu, , concordo em participar do estudo.
Assinatura: .
Brasilia, DF, de de 2010.

VIA DO PARTICIPANTE
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Médicos
EE Universidade de Brasilia Instituto de Psicologia
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Vocé estd sendo convidado(a) a colaborar, de livre e espontdnea vontade, com um estudo
que tem como objetivo sistematizar medidas de acompanhamento psicossocial em um
ambulatério de onco-hematologia para criancas e adolescentes fora de possibilidades
terapéuticas de cura.

Sua tarefa serd participar de uma entrevista que tem como objetivo avaliar sua percep¢ao
acerca dos cuidados paliativos.

As informacgdes que vocé fornecer serdo consideradas sigilosas. Seu nome e qualquer outra
informac@o que possa identificd-lo(a) serd omitida em todos os registros escritos. Somente
a pesquisadora terd acesso a essas informacdes.

Vocé ndo serd penalizado de forma alguma, caso ndo queira participar da pesquisa. A
qualquer momento do estudo, vocé também pode deixar de participar, sem que a
desisténcia lhe traga qualquer tipo de prejuizo.

Caso vocé tenha alguma questdo ou diivida, pode perguntar agora. Vocé também podera
obter mais informagdes sobre o projeto junto ao Comité de Etica em Pesquisa da Secretaria

de Estado de Sadde do Distrito Federal, pelo tefefone (61) 3325 4955.

Sua assinatura, a seguir, indica que vocé leu este consentimento, esclareceu todas as suas
davidas e livremente concordou em participar da atividade nos termos indicados acima.

Este documento estd em duas vias. Uma delas é sua e a outra da pesquisadora responsavel.

Muito obrigado pela sua colaboracéo!

Atenciosamente, .
Pesquisadora / Universidade de Brasilia
Eu, , concordo em participar do estudo.
Assinatura: .
Brasilia, DF, de de 2010.

VIA DO PESQUISADOR
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Médicos
EE Universidade de Brasilia Instituto de Psicologia
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Vocé estd sendo convidado(a) a colaborar, de livre e espontdnea vontade, com um estudo
que tem como objetivo sistematizar medidas de acompanhamento psicossocial em um
ambulatério de onco-hematologia para criancas e adolescentes fora de possibilidades
terapéuticas de cura.

Sua tarefa serd participar de uma entrevista que tem como objetivo avaliar sua percep¢ao
acerca dos cuidados paliativos.

As informacgdes que vocé fornecer serdo consideradas sigilosas. Seu nome e qualquer outra
informac@o que possa identificd-lo(a) serd omitida em todos os registros escritos. Somente
a pesquisadora terd acesso a essas informacdes.

Vocé ndo serd penalizado de forma alguma, caso ndo queira participar da pesquisa. A
qualquer momento do estudo, vocé também pode deixar de participar, sem que a
desisténcia lhe traga qualquer tipo de prejuizo.

Caso vocé tenha alguma questdo ou diivida, pode perguntar agora. Vocé também podera
obter mais informagdes sobre o projeto junto ao Comité de Etica em Pesquisa da Secretaria

de Estado de Sadde do Distrito Federal, pelo tefefone (61) 3325 4955.

Sua assinatura, a seguir, indica que vocé leu este consentimento, esclareceu todas as suas
davidas e livremente concordou em participar da atividade nos termos indicados acima.

Este documento estd em duas vias. Uma delas é sua e a outra da pesquisadora responsavel.

Muito obrigado pela sua colaboracéo!

Atenciosamente, .
Pesquisadora / Universidade de Brasilia
Eu, , concordo em participar do estudo.
Assinatura: .
Brasilia, DF, de de 2010.

VIA DO PARTICIPANTE
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Anexo 6

Verbalizacoes mais representativas de cada categoria e subcategoria, obtidas nas

entrevistas com médicos
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Conhecimento e visiao pessoal dos cuidados paliativos

Primeiro contato com o conceito
“... na experiéncia.” (Médico 1)
“Na minha residéncia de oncologia.” (Médico 2)

“... na faculdade nunca se falou sobre morte.” *Na atuagdo profissional que acabou tendo
contato. (Médico 3)

“... foi no trabalho. Nio foi na faculdade nao.” (Médico 4)

“Olha, eu acho que foi durante a residéncia de oncologia. Até entdo acho que ndo. Se eu
escutei falar, ndo me recordo. Talvez até tivesse escutado, mas ndo tivesse dado a
importancia devida.” (Médico 5)

“Acho que na faculdade ainda.” (Médico 6)

“... na prépria faculdade. Porque assim, uma das minhas melhores amigas, a irma dela era

oncologista e a outra irma radioterapeuta. Entdo durante todo o curso isso estava presente
na minha vida. (...) mas matéria especifica, trabalho, ndo, ninguém falava ndo.” (Médico 7)

Defini¢ao de cuidado paliativo

“E quando ndo intervir mais, assim, em termos de procurar a cura com a quimioterapia.
Vocé passa s a fornecer medidas contra a dor, aliviar a tens@o, mas sem o objetivo da
cura.” (Médico 1)

“Eu acho que é uma medicina que abrange garantir qualidade de vida, diminuir sofrimento,
e, pra mim, como médica, eu vejo que é vocé cuidar do paciente quando vocé ndo tem
perspectiva de curar.” (Médico 2)

“... cuidado paliativo seria assim, o cuidar sempre, apesar de cuidar significar ndo curar.
(...) Mas eu vou ficar cuidando do bem-estar de qualquer forma, a qualquer custo.”
(Médico 3)

“E um cuidado que a gente tem que dar ao paciente, que é a mais, que nio é s6 o cuidado
médico, é o cuidado multidisciplinar. (...) Uma coisa pra diminuir sofrimento um pouco,
pra melhorar a condi¢do de vida do paciente. O cuidado paliativo € o cuidado, ndo tem
inten¢do curativa.” (Médico 4)

“Eu acho que cuidado paliativo é aquele cuidado integral, no significado da palavra
integral, tanto de multidisciplinaridade quanto de vocé ter efetivamente varios profissionais
atuando juntos, que se da aquele paciente que ndo tem mais a possibilidade terapéutica de
cura.” (Médico 5)

“Na realidade, o cuidado paliativo € visto muito como o cuidado de fim de vida. E na
realidade o cuidado paliativo nada mais é do que o cuidar do paciente como um todo,
desde o inicio. Na realidade é cuidar. Da dor, de todas as intercorréncias que ele tem.
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Prisdao de ventre, falta de ar, tudo, durante todo o tratamento, nao s6 na fase final, mas
também desde o inicio. Pra ele ndo ficar com dor hora nenhuma, vomito, ndusea, alteracio
de ritmo intestinal...” (Médico 6)

“Talvez pra mim a melhor definicdo de cuidado paliativo seja o cuidado de dar qualidade
de vida aquele individuo, seja qual for a condicdo que ele td naquele momento. (...) Pra
mim € cuidar mesmo, a prépria palavra.” (Médico 7)

Indicadores clinicos de que um paciente esteja em (ou deva ser encaminhado para)
cuidados paliativos

“E questdo de foro intimo. (...) Entra a inteligéncia intuitiva também, o clima da familia e
tudo né.” (Médico 1)

“A gente tem que ver primeiro a situacdo clinica do paciente. (...) Porque a gente ja sabe
quando a crianga vai evoluir com a doenga progressiva, com piora, que td complicando e
que a chance de cura vai ser muito pequena. (...) E eu acho que a forma de acdo do
paciente e da familia, o comportamento da familia e do paciente, também sdo importantes
pra gente decidir isso.” (Médico 2)

“Observar se a doenca daquela crianca responde a alguma coisa. Eu acho que tem que
continuar a ser cuidada até o estigio em que, sim, ndo responde a nenhuma terapéutica,
nadinha, é progressivo e eu preciso continuar cuidando, dando um apoio. (...) Eu, como
pessoa, acho que € melhor morrer lutando do que esperando a progressdo.” (Médico 3)

“Eu acho que dependendo de como ele ta se apresentando. Se ele t4 realmente desnutrido,
td precisando psicoldgico. Na realidade todos os pacientes aqui do hospital precisam de
cuidado paliativo...” (Médico 4)

“Talvez a gente ndo consiga fazer efetivamente, mesmo sabendo que determinado paciente
tem critérios pra ser encaminhado pra uma equipe de cuidados. Aqui, em especial, eu acho
que é um pouco dificil porque a gente ndo tem uma estrutura de cuidados paliativos
pedidtricos ja bem estabelecida.” (Médico 5)

“Normalmente é quando a gente ndo tem mais possibilidade terapéutica né? E isso até
dificulta a passagem e ai estigmatiza mais esse ambulatorio, esse cuidado paliativo. O ideal
seria a gente mandar antes. Ser um tratamento conjunto de todo mundo.” (Médico 6)

“A gente pode usar um termo restrito que é pro paciente que nio tem mais chance de cura,
entdo vou coloci-lo em cuidado paliativo. E um ponto de vista. (...) Porque muitas vezes a
gente td ali sem ser com paciente terminal. Vocé td cuidando dele ali pra uma melhor
qualidade de vida...” (Médico 7)

Atividades ou intervencdes que devem ocorrer nesse contexto

“Eu acho que o principal é o alivio da dor né? (...) E o suporte também, em termos de
qualidade de vida. (...) Uma série de coisas socioecondmicas que influenciam ai.” (Médico

1y

“Eu acho que o médico tem que atuar primeiro pra ver qualidade de vida no sentido de dor,
diminuir dor, garantir um estado nutricional. (...) Sei 14, um trabalho de terapia
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ocupacional, por exemplo. Vocé ver como td sendo a vida, como é que tdo sendo as
atividades. Ocupar a cabeca desse paciente e da familia. Uma assisténcia psicoldgica, eu
acho que inclui familiares. Irmaos, eu acho que é uma coisa que a gente, como médico, as
vezes negligencia, mas para um irmao € muito dificil ver uma crianga em estadio terminal
em casa. (...) E vocé tem a parte de fisioterapia, principalmente pacientes com tumor de
Sistema Nervoso Central. E eu acho que estimular alguma atividade fisica e psiquica para
que a crianga ndo fique desocupada. Dor, nutricdo, estado geral, capacidade de fazer as
coisas sozinho, orientar a mae com os cuidados.” (Médico 2)

“Primeiro o controle de dor. E o controle de dor, ndo sé o analgésico, o quimico, que vocé
enfia 14. Mas o controle de dor usando mesmo as praticas integrativas de saide. Sabe? De
relaxamento. E depois acho que tem que ter o suporte psicoldgico. (...) Eu acho que é ta
junto da mie pra ouvir as demandas deles. Do paciente e da mae. (...) Eu acho que
nutricionista € extremamente importante. No momento que a crianga nao consegue... Ja ta
com limitagdes e ndo consegue alimentar. As maes se angustiam demais. Entdo eu acho
que ter um apoio nutricional € excelente. Enfermagem ¢ fundamental. Até a fisio.
Fisioterapia, que, assim... Qual postura para aquela crianga conseguir algum conforto.
Entao, assim, tudo isso é fundamental.” (Médico 3)

“E... eu acho que essa drea da nutricdo vocé tem que servir. Area da psicologia, drea
social... dentista... eu acho que, assim, tudo deveria ser feito com o paciente com cancer.
(...) Fazer com que ele diminua o sofrimento dele. Se € a dor o sofrimento né, fazer a
medicagdo da dor. T4 fazendo medicacdes, porque o médico ele vai fazer mais isso né?
Entrar com medica¢des que vdo atender a necessidade do paciente né. De dor ou de
ansiedade né. Se precisar de um ansiolitico, que as vezes sé o psicélogo ndo vai resolver.
Mais os sintomas, tentar tratar os sintomas.” (Médico 4)

“Pelo menos do ponto de vista médico, eu acho que é um cuidado muito grande que o
médico precisa ter é primeiro a informagao... Colocar os familiares e até mesmo o préprio
paciente informados da situag@o. Isso é uma coisa que tem que t4 na mente de todos que
compdem a equipe. Também do ponto de vista médico, inevitavelmente o controle de dor
que fica sendo, pelo menos aqui, mais a cargo do controle medicamentoso da dor. Outros
efeitos colaterais também de quimioterapia paliativa, e a quimioterapia paliativa acaba
sendo um encargo médico. (...) Controle dos sintomas que eventualmente o paciente tenha.
Se é possivel o controle medicamentoso. O cuidado do médico é muito ligado ao cuidado
da enfermagem, precisa estar bem antenado. Acaba que muita coisa tem... Muitas
intervengdes sdo conjuntas, principalmente com a enfermagem. Bom, a parte da psicologia
nem se fala né? A psicologia tem um papel fundamental dentro da equipe. Primeiro
cuidando do préprio paciente né? Eu acho que a gente precisa ter em mente também que a
gente precisa cuidar da familia também. As vezes até mais da familia do que do préprio
paciente. Eu acho que é um cuidado também que ndo s6 a psicologia precisa ter dentro da
equipe, mas todos de uma maneira geral, € de cuidar de nés mesmos. Acho que isso ndo é
s6 pra equipe de cuidados paliativos, mas eu acho que cuidar de um paciente que nao tem
perspectiva de cura € uma coisa que a longo prazo fica um pouco pesada. Acho que a gente
precisa sempre ter essa preocupagdo também.” (Médico 5)

“Em termos de nutricdo. Em termos de cuidado da alma, cuidados do contexto familiar, da
histéria toda, que a gente ndo pode esquecer que quando se dd um diagndstico de cancer, o
diagnoéstico ndo € de cancer, é de morte. Entdo a gente tem que desde o inicio, tentar cuidar
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disso, evitar que esse estigma que é um cuidado da morte fique enraizado.” (Médico 6)

“Eu acho que tem que ser uma equipe, uma equipe multidisciplinar, porque o médico s6...
Ele ¢ impotente. N@o € tanto vocé dar remédio, ndo € isso que ele mais precisa naquele
momento ali. Ele precisa de outros cuidados que vdo muito além do conhecimento técnico,
restrito, né? Ele precisa de um suporte psicoldgico, as vezes de um suporte psiquidtrico, ele
precisa de um suporte social mesmo, ele precisa de uma equipe toda, de uma enfermeira
atenciosa, as vezes ele precisa de um voluntdrio pra cuidador, ele precisa das pessoas
realmente estarem envolvidas naquela situagdo pra tentar contornar ou melhorar. Tem que
pensar em tudo, no transporte, na prefeitura, na casa que ele td voltando, se ele vai ter um
suporte que ele teve aqui em casa, que ele precisa dele, nas pessoas que estdo dentro da
casa, que ele vai estar tem condi¢@o de olhar pra ele, de dar o cuidado que ele precisa, dar a
medicagdo, dar grana pra comida da familia... tem que pensar em tudo.” (Médico 7)

Avaliacdo da eficiéncia das intervengdes em cuidados paliativos
“Sim. E essencial, eu acho.” (Médico 1)
“Muito.” (Médico 2)

“Ah, eu acho. Eu confio que tem uma coisa positiva. Sabe por qué? Porque o principal que
uma mae precisa € se sentir acolhida, nesse momento, por uma equipe que entende o que
ela ta passando. Entendeu? E vai dar alguma sugestio, algum negocinho, alguma coisinha
que facga pra ela. ‘Ah, vamos tentar tal coisa?’ Nossa, isso vale toda a pena.” (Médico 3)

“Que é valido é.” (Médico 4)

“Bom, ai depende da intervengdo né? Eu acho que essa pergunta, ela depende muito da
situacdo. (...) Entdo assim... Acho que a maioria das nossas intervengdes... Elas sdo
eficazes, mas, eventualmente, podem ter casos em que a gente ndo consiga.” (Médico 5)

“Eu acho que sim.” (Médico 6)

“Sim, se as pessoas que se propdem a fazer compreendem e tem uma formacao pra isso.
Agora, vi muita gente que se vé apta, que se diz preparada, mas ndo é. (...) porque ndo é
quem quer, é quem pode. Ndo € pra todo mundo. Paliar ndo é pra todo mundo, é pra quem
consegue até mesmo se paliar. Pra poder estar ali, porque senio vocé sé prejudica, ndo traz
nenhum beneficio nem nada.” (Médico 7)
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Cuidados paliativos no NOHP — SES/DF

Dificuldade em conversar com pacientes e acompanhantes sobre resultados adversos de
exames

“Nao. Nao acho dificil. (...) No inicio eu achava. (...) O médico mais jovem eu acho que ele
encara... Ele acha que a obrigacdo dele é combater a morte. Ele ndo percebe que ele ndo
consegue. (...) A partir do momento que ele passa a entender que a funcéo dele ndo € evitar
a morte e sim tentar curar a doenga pra tentar aliviar o sofrimento daquela pessoa, ja muda
o enfoque né?” (Médico 1)

“Muito. Porque, eu até ja falei, porque a gente é formado pra tratar e pra curar... (...)
Porque ¢ dificil, a gente se sente frustrada. E ao mesmo tempo que a gente tem que dar
uma noticia ruim, eu acho que a gente tem que tomar o cuidado de ndo tirar a esperanca de
ninguém. Entdo o que ¢ dificil € a gente chegar nesse equilibrio. (...) E eu acho que isso é
uma coisa, assim, que ndo tem regra. Pra mim. Entendeu? Eu acho que é de familia pra
familia. (...) Porque eu acho que é dificil vocé expressar a gravidade. Eu acho que como
médico a gente tem que falar da gravidade, mas ¢ dificil expressar sem tirar a esperanca. E
ao mesmo tempo ¢ dificil também vocé ndo tirar a esperanca porque vocé tem que preparar
ela pro que vai acontecer. E ¢ dificil porque além de tudo isso, dessa dificuldade da noticia,
depende do grau de compreensdo e do grau de aceitagdo da familia. Entdo é sofrido.”
(Médico 2)

“Dificilimo. Dificilimo. Até hoje. Esses anos todinhos... E a pior coisa. (...) Porque é
doloroso. (...) Eu procuro sempre ser realista com a mde. Eu digo ‘6 mae, t4 dificil a
situacdo af, o cancer voltou e tal’. Mas eu procuro ja chegar pra falar isso com alguma
proposta. Quando eu digo, ‘mas nds vamos fazer isso’, ‘vamos fazer tal coisa’. Porque é
isso que elas precisam ouvir. ‘Vamos fazer tal coisa’. Logico que dizendo o que eu fiz,
porque ndo tem possibilidade assim... E isso. Mas é dificil sempre.” (Médico 3)

“Ah, sim. (...) porque eu vou dar uma noticia ruim.” (Médico 4)

“Olha... Dificil € né... Nunca € bom dar uma ma4 noticia. Agora... Pelo menos no meu ponto
de vista, o que a gente ndo pode fazer € esconder o resultado do exame. Algumas vezes
isso é feito. E dificil €, mas tem que ser feito, infelizmente. (...) Claro que vocé€ ndo vai
chegar de sopetdo... Tem um jeito de se falar uma noticia. (...) Eu acho que € uma questio
até de solidariedade talvez né. Ninguém gosta de... E que nem vocé dar uma noticia ruim
pra um parente. O principal problema € esse.” (Médico 5)

“Facil ndo €. Mas faz parte do nosso dia a dia, entdo as vezes as noticias sdo boas, e as
vezes elas ndo s@o boas... Entdo a gente tem que saber lidar com isso. (...) Esses pacientes
que recaem ou j4 tem alguma intercorréncia eles ja tem um tempo sendo cuidados por nés,
entdo a gente ja tem uma relacdo. Ja tem uma relacdo com a familia, j4 tem um vinculo, a
gente também tem aquela esperanca de que vai dar certo. O resultado adverso tanto € ruim
pra gente como profissional, mas como pessoa numa relacdo com a outra pessoa, com
compaixdo com a outra pessoa.” (Médico 6)

“Nao... Assim, a ndo ser que eu nunca tenha visto esse paciente, mas com paciente que eu
acompanho eu ndo tenho essa dificuldade. Porque uma das coisas que eu converso com o
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paciente quando eu t6 acompanhando €: ndo existem mentiras. Tem verdades que sdo mais
dificeis de serem ouvidas, e ditas elas vao servir. Entdo da mesma forma que eu falo isso,
eles também verbalizam do outro lado. Eu me preparo.” (Médico 7)

Omissao de informagdes a respeito de resultados adversos de exames ou evolugéo clinica

“Nao. E ldgico que tem coisa que vocé... (...) Voc€ ndo vai dizer pro paciente, por
exemplo, o prognéstico, se 0 paciente ndo pergunta. Voc€, eu também acho, ndo tem o
direito de tirar a esperanca do paciente.” (Médico 1)

“Nao. Esconder ndo. Assim, sempre que eu ndo sei, que eu nio tenho certeza, eu falo pra
mae, ‘mde eu ndo tenho certeza e eu vou ver’. Mas toda vez que eu vejo um resultado, eu
falo pra familia. Quando é uma familia que as vezes eu ndo tenho um vinculo, eu nédo td
acompanhando de perto, as vezes o que eu fago, antes de falar (...) eu pergunto ‘o que vocé
jéa sabe sobre isso?’. E af se eu vejo que a mde ndo sabe nada, e é a primeira vez, eu nio
chego a omitir, eu ndo minto, eu falo a verdade, mas eu ndo falo com tanta clareza como
numa segunda abordagem.” (Médico 2)

“Nao. Omitir nunca. Porque eu tento ser realista. (...) Agora, eu procuro falar depois de ja
ter pensado em alguma proposta.” (Médico 3)

“Ja. Eu ja omiti assim, ndo pra todos, muito pro paciente, mas pro familiar ndo.” (Por
avaliar que o paciente poderia piorar caso soubesse de seu progndstico ou por avaliar que o
paciente ndo queria saber de seu progndstico) (Médico 4)

“Olha... Nesse tempo de oncologia ndo me recordo. Eventualmente o que acontece € vocé
informar e a familia ndo absorver aquilo. Isso acontece e acontece muito. Até mais do que
a gente gostaria que acontecesse. Entio é o que eu sempre falo... As vezes a pessoa fala
que o paciente ndo t4 sabendo. Muitas vezes ndo € que ele nao foi informado. Muitas vezes
é porque ele... Ou ele ndo compreendeu ou ele nega que ele compreendeu.” (Médico 5)

“Omitir ndo, mas talvez adiar o dar a noticia. Mas, como a gente lida com crianga, a gente
tem que dar a noticia. De um jeito ou de outro, de uma forma ou de outra. Pode-se adiar
tanto ndo falando naquela hora como comecando aos pouquinhos e depois chegando a
noticia que a gente quer dar, mas omitir ndo, a gente ndo tem o direito.” (Médico 6)

“Talvez sim, talvez ndo, depende de cada um. Posso dar a pior noticia, mas eu sempre
reforco a esperanga. Porque se essa esperanca acabar na vida, acaba a vida.” (Médico 7)

Procedimentos diante de falhas na condugéo do tratamento, por parte da equipe
profissional

“Nao. (...) Porque quebraria a confianca. O caso seria levado para discussdo com a equipe e
ai decidido o que fazer. E 16gico que a familia que o fato foi... Vai haver uma mudanca de
conduta e a familia vai ser informada do porqué dessa mudanca de conduta. E ai ndo tem
como vocé tapar o sol com a peneira. Foi feito um erro de avaliagdo. Qualquer eufemismo
vocé usa e vai...” (Médico 1)

“Néo comunicaria. (...) A gente tem que ter cuidado e tem que ser ético. E se ja é um
paciente que td em cuidado paliativo, as vezes vocé falar uma coisa dessa, pra mim ndo vai
mudar nada, entendeu? E eu acho que vai ser pior pra familia, uma sensagdo de 6dio. E
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diferente de uma crianca que td sendo tratada e que t4 em uma fase inicial de tratamento.
As vezes eu posso falar assim ‘mée, talvez seja melhor a gente mudar, tal, tal’. (...) Eu acho
antiético vocé condenar sem conduzir o caso. (...) As vezes até pra preservar a familia e é
uma questao ética.” (Médico 2)

“Depende muito, viu? Isso € caso a caso. Tem uns que voc€ ndo modifica o que vocé tem
que fazer, entendeu? Entao eu acho que ndo tem porque jogar mais sofrimento, entendeu?
(...) Porque nos trabalhamos em protocolo. Todos os médicos sdo especialistas. Fizeram
especializacdo. Ninguém faria nada que fosse contra. (...) assim, uma escolha podia ter sido
melhor, ter feito tal e fez outro. Isso acontece. Mas na hora da escolha a intengdo foi a
melhor. Entdo ndo adianta ficar responsabilizando.” (Médico 3)

“Nao, acho que ndo. (...) Isso ai € uma coisa que pode acontecer com qualquer um e nao
vai adiantar falar com a familia, muito pelo contrério, vai criar uma encrenca.” (Médico 4)

“Olha... E dificil viu? Sinceramente, eu nio sei. Acho que ndo. (...) Eu acho que o
paciente... A familia do paciente, ela vai. O paciente vai ser curado, vai ter alta, ele vai
falecer por conta da doenca, ele vai sair daqui de alguma forma. E o que vai ficar aqui € a
equipe. A equipe vai ficar aqui. E a equipe vai ter que cuidar de outros. Eu acho que
nenhum profissional ta isento de em algum momento errar. Errar é humano e se vocé faz,
se vocé pratica, vocé€ erra. Ndo tem jeito. Vocé€ erra mesmo e as vezes isso pode ser
determinante pro prognéstico do paciente.” (Médico 5)

“A gente que € o técnico a gente que tem que saber... entdo se aquele tratamento a gente
usa o protocolo, se ndo se mostrou adequado foi depois de ser utilizado, e a gente s6 pode
ter essa avaliacdo depois de usar o tratamento. Agora o comunicar eu ndo sei por que
ajudaria, porque na realidade a gente s6 vé se um tratamento ndo deu certo depois que
expoe aquela doenga a ele. Porque ela ndo € s6 aquela doenca, a leucemia, o tumor... ela é
aquela doenga no menino tal, na menina tal. Entdo assim, a chance de ficar bom ou nio vai
depender dessa interag@o. Entdo a escolha errada ndo tem como prever.” (Médico 6)

“Nao. Eu comunicaria a equipe. Falaria ‘gente, nfo td certo isso aqui, vamos ver direito...’.
Mas pra isso vocé tem que conhecer as pessoas com quem vocé trabalha. Nao adianta vocé
levar isso para uma familia, ela ja ta sofrendo muito pra ainda achar que aquilo que ta
acontecendo é em fun¢do de um erro. Isso a gente resolve depois. E tem que ser resolvido
porque ndo pode ficar do jeito que estd.” (Médico 7)

Conversa com o paciente e seu acompanhante acerca da transi¢ao do tratamento curativo
para o paliativo

“Sim. (...) Se vocé chega a essa conclusdo de que ndo hd mais chance de cura... Eu acho
que € obrigacdo de todo médico discutir e expor. (...) Geralmente o caso € levado pra
discuss@o na equipe, ai € discutido se vale a pena, se continua... (...) Eu ndo me sinto
diferente. Assim... Eu acho que ai que o médico é mais util. Quando ele nio faz nada.
Quando ele desce 14 e presta a solidariedade dele, o sentimento. (...) Eu acho que af entra a
solidariedade, o ser humano.” (Médico 1)

“Converso. (...) Quando tem um resultado de exame que mostra que a doenga ndo td tendo
resposta. Geralmente quando eu vejo, eu ja falo mesmo. (...) E muito dificil, eu acho. E
sofrido, é frustrante. Porque a gente é formado pra curar. (...) Entdo assim, é dificil, mas eu
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acho que eu uso meus mecanismos de defesa de conversar com a familia e as vezes até me
expor, falar ‘6, pra mim também ¢é dificil falar isso’. Mas eu procuro também quando eu
saio de uma conversa dessa, desligar. Sabe? Esquecer, tal.” (Médico 2)

“Tem que falar. Mas, normalmente, isso ndo vai, assim, abrupto. (...) E até, eu nem queria
que fosse uma equipe separada, na verdade. Justamente pra ndo ter essa quebra. (...) Na
verdade, a gente pensa que o melhor, como a gente ndo consegue fazer tudo junto, com o
volume de pacientes em tratamento, melhor seria td ali acompanhando o paciente, que ele
fosse pro ambulatério do paliativo e também continuasse com aquele médico que tava mais
afeito a ele. Entendeu? Esse era o melhor modelo. (...) Assim, ainda bem que tem a equipe.
Porque, de um jeito ou de outro, eu td apresentando uma proposta de ajuda, entendeu?”
(Médico 3)

“Converso. (..) E depois de uma avaliagio, de uma confirmacio que chegou,
humanamente falando, que a tentativa, a cura tid esgotada. (...) Ah, d4 uma tristeza um
pouco né? Isso porque a gente quer também que a crianca fique bem, se apega um pouco e
tal.” (Médico 4)

“Sim. (...) Esse timing é muito variado. Porque ndo depende s6 da doenga. Depende
também da capacidade da familia de aceitar. (...) Eu acho que muitas vezes depende muito
mais da familia e da sua relacdo com o paciente e com a familia do que da propria doenga.
(...) d4 uma noticia de que ndo tem mais possibilidade de cura é uma derrota. E uma
derrota médica. Por mais que vocé tenha feito o que vocé sabe que ha de melhor. Mas é
uma derrota médica. Até pra quem sabe que fazer cuidado paliativo € bom. Mas nédo deixa
de ser uma derrota e vocé retorna aquele ponto da solidariedade né. Ninguém quer ver uma
pessoa morrer. Nao hé porque gostar de dar uma noticia dessa.” (Médico 5)

“Converso. Geralmente ¢ uma conversa gradual, porque essa decisdo é tomada em
conjunto, porque eles vdo vendo que o tratamento que a gente tem de rotina, o primeiro
tipo de tratamento, pra recaida, eles vdo vendo que ¢ uma gradacdo.. e a gente
normalmente vai ficando sem armas terap€uticas futuras... ou o que a gente tem as vezes é
usar alguns remédios que a gente j4 usou de forma diferente. Entdo isso eles mesmos
percebem a dificuldade que a gente td tendo. (...) O proprio desenrolar do tratamento é
pedagbgico, e até funciona como uma forma que eles vejam e aceitem essa falta de
possibilidade de cura. (...) Tristeza, por eles... sensacdo de impoténcia... a gente estuda
tanto, tem tanta coisa, mas a0 mesmo tempo a gente sabe que tem coisa que ndo depende
exclusivamente da gente.” (Médico 6)

“Poucas oportunidades, na verdade, eu tive de fazer isso, agora com a existéncia desse
ambulatério de cuidado paliativo. Ficou muito centralizado, ficou muito ruim, porque,
assim, justamente pelo tempo que a gente tem de casa, a gente conhece muito a crianca,
diferente dos colegas que estdo conduzindo o ambulatério de cuidado paliativo. Entio
muitas vezes a abordagem foi feita fora do ambulatério de cuidado paliativo, apesar deles
acharem que eles estavam dominando, assim, eles ndo tinham dominio, porque os pais por
fora vinham conversar. Entdo assim, essa coisa tem que tomar certo cuidado, e talvez a
melhor pessoa pra fazer isso, ou pra ld ou pra c4, seja o médico que aquele paciente tem o
maior convivio, maior contato, pra ver que no sentido ‘poxa, ele me abandonou, ndo quer
me ver mais, doutora, cadé vocé? Vocé cuidou de mim a vida inteira e agora? Cadé vocé
agora que eu mais preciso?’ Eu ndo posso chegar pra ele e dizer eu ndo tenho acesso a
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vocé. (...) por mais que mude a equipe, mas os dez anos antes, e aquele paciente, como
ficava? Eu vejo, vejo, vejo, mas quando chega a hora: ‘vou te passar pra outra clinica te
acompanhar...” é justo? Eu acho que a gente tem que rever... na minha opinido, nao
comigo, comigo € mais pratico, mas com o paciente, ele vai ter que adquirir uma confianga
num momento dificil. (...) Eu na verdade nunca mandei nenhum paciente pro ambulatério
de cuidado paliativo, ndo. Eu ja paliei muito os pacientes que eu acompanhei, mas passar
paciente pra 14, ndo gosto. (...) Triste por perder uma crianga que eu acompanhei 10 anos
da vida. Mas feliz de ta ali quando ela morreu, porque eu soube que eu tava ali, naquele
momento.” (Médico 7)

Implicacdes biopsicossociais associadas ao diagndstico de “fora de possibilidades
terapéuticas de cura” para pacientes e acompanhantes

“A familia vai sentindo uma sensa¢do de alivio antecipado. Ela sabe que ndo deixou... Ela
concorda com vocé que ndo tem mais nada pra fazer. (...) Deixou de adotar medidas
herdicas, procurar tratamento alternativo nao sei aonde né. (...) Finalmente ele vai parar de
sofrer. (...) Depende de cada pessoa também né. (...) Depende do nucleo familiar né.
Sempre vai ter um que vai se revoltar. Principalmente quem t4 mais de fora, que chega
como o salvador, que pode ter um peso na familia, pode ser um tio... Mas é muito
complexo. Acho dificil vocé mensurar isso. Mas que tem, 1dgico. Impacto em todos os
setores. Nao tem como ndo ter.” (Médico 1)

“Eu acho que a mie entra em desespero. (...) Entdo eu acho que pra mim, o pior é o
sofrimento da mae e do pai. A crianga, eu acho que ela tem uma aceitacdo melhor. Eu acho
que elas sdo preparadas de uma forma melhor. Pela vida, ou pela experiéncia, ou, sei 14,
por alguma coisa espiritual. Agora eu acho que, pra mim, o maior problema nessa noticia é
o sofrimento da familia.” (Médico 2)

“Em todos os niveis. Porque, assim, os pais entram em um estado de exaustio. E como
que, assim, eles estdo lutando, mesmo com aquele fio 14, eles estdo lutando. Quando vocé
chega e diz ‘eu ndo tenho nada’. Entdo, o que acontece? Eles sdo revertidos a uma
exaustdo. Até do cuidar, sabe? Ento, psicologicamente, t€m os pais que fogem, outros que
se apegam mais a crianca. Que querem viver todos os segundos dela. Af pai ndo dorme,
tem que ficar junto. Dormindo junto. Entdo € um turbilhdo. De tudo. De emogdes e de
mudanga. Assim, da aceitacdo daquilo, né? E a aceitacdo e o medo. O medo do que vai vir.
Como vai ser. Entdo eles, as vezes, se organizam, aprendem. Mas aquele medo do
momento final, quando vai ser, como vai ser, quem vai ta junto. E violento né.” (Médico 3)

“Hum, eu acho que vem tudo. A parte bioldgica, assim, acaba que vem depressdo, as vezes
vem um desdnimo, né, vem a tristeza. Entdo acaba aparecendo outros sintomas, a dor
piora, as vezes. Ansiedade, insOnia, vem aparecendo muita coisa. O psico também. Medo,
ansiedade... e o social é, também. Vem o problema social dele, problema que paciente fora
de possibilidades terapéuticas de cura precisa de mais cuidado, questdes financeiras, tem
que vir mais as consultas. O transtorno eu acho que é grande pra familia.” (Médico 4)

“Olha... Se o paciente realmente compreende e aceita a situacdo, eu acho que
provavelmente deve haver impacto em termos de relagio pais-filhos... Acho que isso deve
com certeza modificar a forma como o pai ou a mée enxerga aquele filho. Pro paciente eu
acho que depende muito da idade. (...) Com certeza deve surgir muita tristeza nesse nicleo
familiar. Se ha tristeza do ponto de vista médico de dar a noticia, com certeza a tristeza é
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muito maior pra um pai saber que o filho ndo tem possibilidade de cura. Eu acho que
quando vocé da a noticia eles tém vérias reacdes, ja vi pai chorando, aceitando e chorando,
eu ja vi pais revoltados. Entao assim... Na hora vocé€ ndo tem nem como prever. Porque as
vezes voc€ pensa que tem uma certa liberdade de falar com a familia e na verdade vocé
nao tem.” (Médico 5)

“Todos. Afinal de contas, quando vocé tem um filho, ainda mais a gente que lida com
oncologia pedidtrica, a gente td tentando, faz mil planos com aquela crianca, tem mil
planos, cada coisa que vocé faz... vai pra escola... forma no jardim... sei l4... entdo vocé
tem planos praquela crianga, e ndo é natural que morra antes dos pais. Entdo isso é um
impacto muito grande pra familia. Porque o avd morrer de cancer, ¢ uma coisa. Agora uma
crianga novinha € muito duro. Entdo pros pais, pros avés € muito duro. Que eles tem um
sofrimento do filho e do neto, € duplo. Até queriam estar no lugar, como os pais também
gostariam. (...) em termos de aprendizado, é uma coisa muito dificil de entender.” (Médico
6)

“Depende. Depende de como esse paciente tem evoluido, depende da preparacdo que foi
dada a ele pra esse momento. Porque se ele nio teve nenhum é um caos total. E pai
querendo se matar, ¢ méde querendo se matar, ¢ menino dizendo que ndo quer morrer... é
uma confusio que ndo tem fim, é o médico ndo querendo ver porque... mas se a familia
chega e diz que € a vontade de Deus pra agora. A familia se estrutura ali. Sempre com
esperanca, eu nunca vi ninguém desistir de ninguém, até a morte acontecer.” (Médico 7)

Dificuldades, no dia-a-dia, no cuidado ao paciente fora de possibilidades terapéuticas de
cura

“E tudo dificil. Por exemplo, o espaco. Eu acho que tem que ter um espaco. Aqui, nossa
entrevista. Fechar aqui. E dificil isso aqui. No dia-a-dia vocé pegar um paciente, cheio de
atendimento do lado. Eu acho que tem que ter um espaco, um ambiente tranqiiilo. Vocé
tem que t4 bem também. Nao pode td sobrecarregado de trabalho. Tem que fazer uma
puncdo, tem que fazer... Eu acho que vocé tem que ter um preparo também. Com vocé
mesmo. E o preparo seu, interior, e o espaco. E o que eu acho.” (Médico 1)

“Bom. (...) As consultas aqui... A gente ndo consegue fazer uma consulta como deveria
fazer. Eu acho que a gente tinha... Ainda bem que tem o Ambulatério do L.... (...) Entdo eu
acho que a gente ndo tem um ambiente adequado e preparado. A gente ndo tem uma
cultura, e isso ndo s6 para os paliativos, pro todo, preparada assim, quem ta atendendo tem
que atender na integra. N@o, tem um monte de caso, tem que atender e correr. (...) Eu acho
que, as vezes, a gente ndo tem uma formacio, eu vejo, como eu tive, aqui as pessoas nao
tém. De respeitar tanto o paliativo. As pessoas fogem do paliativo. (...) Entdo eu vejo que
muitos profissionais, eles fogem desses pacientes. Muitos profissionais, mesmo na lida
com esses pacientes, eles escondem ou omitem, omitem. (...) E eu vejo, a gente vé isso
mesmo, que tem gente que fala meia verdade. (...) Eu acho que a principal dificuldade é
isso. Vocé€ ndo ter uma cultura mesmo voltada pro paciente paliativo, com uma relacio de
confianga, de falar da gravidade. Que é normal né? A gente € humano, a gente foge. E eu
acho que as condigdes fisicas, humanas, de trabalhar. De ndo ter como trabalhar. Falta
tudo. Pessoal pra trabalho.” (Médico 2)

“Eu acho que a equipe ndo t4 uniforme pra aceitar e acolher. E... Assim, a no ser a equipe
do paliativo, que t4 mais preparada, os outros ndo estdo. O que mais? Eu acho que, assim, a
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gente tinha que ter, também, uma unidade hospitalar para isso. Falta leito hospitalar pra
isso. Tem o dos adultos, mas as vezes... A gente precisa que tivesse a condig¢do de ter mais
leitos. Porque as vezes pra mae ¢é dificil mesmo. Voltar com aquela crianga. Apesar de a
Abrace ajudar. As vezes tem familias que a condi¢io domiciliar é ruim demais. Que se a
gente pudesse td melhorando. Eu acho que se tivesse acesso a leito, era interessante, sabe?
Era interessante.” (Médico 3)

“A primeira € a fisica né? Que aqui ndo tem um consultorio, e eu acho que tinha que ter um
consultério, um lugar mais reservado, pra ele ficar num local mais tranqiiilo, esperar... né..
porque depois dele chegar, as vezes a pessoa fica até ali em uma condicdo tdo precdria, né?
Nao tem um consultério mais separado... ndo tem nem lugar pra atender mesmo. (...) Da
dificuldade que é mesmo, que o paciente tem vdrias queixas né? E vocé ndo consegue
resolver muita... melhora um pouquinho a alimentagfo, a dor, mas assim, muitas das coisas
vocé ndo consegue resolver. A impoté€ncia mesmo de ndo conseguir ter muito o que fazer.”
(Médico 4)

“Bem, dificuldade eu vejo varias. Primeiro do ponto de vista de recursos humanos. (...) Eu
acho que, por exemplo, esse nosso problema de néo ter onde internar o paciente quando ele
necessita é muito grave. SO que pra vocé ter um lugar pra internar vocé precisa do espaco,
vocé precisa de uma equipe que fique 14 24 horas. Entdo falta recurso humano de suporte,
falta recurso humano na prépria equipe. Porque na verdade isso ndo é uma coisa que é
reconhecida do ponto de vista da Secretaria de Sadde. (...) Nos ndo somos enxergados pela
Secretaria. (...) E pelo fato de nds nao sermos enxergados talvez a gente nido consiga
disponibilizar pros pacientes os melhores medicamentos, as melhores abordagens
fisioterdpicas, as melhores abordagens nutricionais. Problema tem demais né?” (Médico 5)

“Dentro de uma estrutura piblica de satide € a falta de remédios, falta de sonda, falta uma
estrutura melhor. E outra coisa, os pacientes ndo tem uma educacdo formal adequada,
entdo o que acontece: € dificil pra eles entenderem os conceitos, € dificil pra eles
compreenderem um monte de coisas que pra nds seria facil. Até o préprio deslocar, ir até
uma farmécia de alto custo... isso é um peso. Por isso que o servico social € muito
importante. A psicologia. Porque é complicado.” (Médico 6)

“E, isso dificulta muito (a questdo da equipe acabar se distanciando desse tipo de paciente).
Eu acho muito legal ter um grupo de cuidado paliativo, mas nio pode segregar, nada pode
ser centralizado. (...) Porque ninguém ta 100% presente o tempo todo, se vocé€ tem um
problema pessoal vocé tem que sair, e ai, acabou? Vocé tem uma psicdloga e ela tem uma
diarréia, e ai? Nido vai atender? No minimo tem que ter duas pessoas naquela mesma
atividade, mas pessoas afinadas, ndo pra se desfazer o trabalho do outro, mas que possa dar
continuidade ao trabalho do outro. Essas situagdes que eu falei com vocé, a pessoa tava de
férias. Af quem tava? Af o telefone toca. ‘Vai 1a’. Mas eu ndo tava afinada com toda a
equipe. O proprio psicdlogo que chegou ndo me conhecia. Eu me apresentei e ele se
apresentou. Nunca nem tinha conversado comigo. Entdo assim... A gente resolve... Mas
serd que ndo era mais legal, sair e falar ‘olha, esse td nessa situagao, esse td nessa...” (...) Al
entram as outras questdes, né? E uma estrutura extremamente carente, entdo entra em
questdes mesmo de dificuldade operacional. Porque vocé tem que ter toda uma estrutura
material, equipamentos, faz muita diferenga, e traz muita dificuldade.” (Médico 7)
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Dificuldade, a nivel pessoal, para lidar com a situacio de pacientes fora de possibilidades
terapéuticas de cura

“Hoje nao € mais dificil ndo, mas era terrivel.” (Médico 1)

“Como eu te falei, € frustrante. (...) Eu nao tenho problema de trabalhar com cuidado
paliativo. Mas é muito dificil. (...) E sofrido. (...) Hoje eu aprendi esse sentimento de que
eu posso ser ttil cuidando. (...) Mas a gente se sente ruim de ser portador de uma noticia
ruim, de ver as outras pessoas sofrendo.” (Médico 2)

“Ainda é. (...) E, assim, hd bem pouco tempo que eu mesma aceitava, assim, a idéia da
finitude. Entdo foi preciso chegar na minha idade, adulta, com 25 anos de profissdo, pra...
Olha s06, quanto tempo depois. Trabalhando com uma coisa assim, pra chegar e comegar a
trabalhar a prépria finitude. Comecar a entender qual o sentido mesmo da vida e da morte
pra nés. Muito tempo ignorante a esse respeito. Entdo eu acho que a dificuldade era essa
mesmo. (...) De 2000 pra cd que comecei a trabalhar essas coisas em mim mesma.
Trabalhar a sua finitude, a finitude dos que vocé€ ama, isso € muito dificil. Enquanto a
gente ndo aceita iSso como pessoa, ndo consegue ajudar os outros ndo. S6 diz besteira. (...)
Entdo, assim, € um negdcio que € individual. A vivéncia de cada um. Por isso que ndo tem
norma, ndo tem lei. Ndo tem regra, ndo tem protocolo.” (Médico 3)

“Apesar de vocé ter aquele sentimento inicial de derrota, depois que o paciente td em
cuidado paliativo e vocé consegue fazer com que a familia entenda o racional do cuidado
paliativo e a sua abordagem, ela da certo, vocé sente de volta o retorno daquele sentimento
de sucesso. E um sucesso diferente, obviamente né? Porque o paciente vai morrer. Mas
vocé sente que o que vocé td fazendo td surtindo um efeito positivo. Entdo eu gosto de
fazer. Acho que tem muitas dificuldades, mas € uma coisa que me dé prazer de fazer € essa
assisténcia em cuidados paliativos.” (Médico 5)

“E, ndo é facil. Mas assim, mas pelo menos a gente pode minimizar alguma coisa. Mas é
duro. Tem hora que a gente tem que pedir pra d4 um tempo, outro atender, porque é
pesado.” (Médico 6)

“Hoje em dia ndo... Talvez pelas minhas préprias experiéncias de vida, ndo seja tdo dificil
assim. (...) SO o tempo traz isso tudo. N@o adianta voc€ querer depois que acabou de sair da
faculdade, saber tudo isso.” (Médico 7)

Disponibilidade de mais tempo para discutir os casos dos pacientes fora de possibilidades
terap&uticas de cura com seus colegas

“Sim. Esse é o grande problema da Fundagio, de todo servico médico. E o tempo né. Vocé
€ pressionado pelo saldrio. E tem muita gente que depende de nimero de atendimento pra
ter um saldrio mais ou menos digno... Ndo deveria ser assim. Pressionado por uma
instituicdo como a Fundagdo pra atender um niimero “x” de pacientes, porque a demanda é
muito grande.” (Médico 1)

“Com certeza.” (Médico 2)

“Até gostaria, sabe? Até gostaria.” (Médico 3)
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“E... Se a gente tivesse mais tempo era bom.” (Médico 4)

“Ah sim, com certeza. Eu acho que isso € uma falha nossa, mas infelizmente € uma falha
que eu ndo vejo, a curto prazo, solu¢do pra isso. NOs somos poucos pra um Servigo muito
grande. E um servico que nio faz s6 oncologia, um servico que tem hematologia junto. E
um servigco que ndo funciona s6 em um lugar, funciona em dois. Entdo apesar de ter o
desejo de fazer isso, muitas vezes a gente ndo tem tempo... Eu acho que ndo € nem a
questio do tempo... As vezes a gente fica tdo cansado dessa nossa rotina que a gente nio
tem vontade de fazer.” (Médico 5)

“Com certeza. Interagir mais.” (Médico 6)

“Sem divida.” (Médico 7)

Conhecimento acerca do Ambulatério de Cuidados Paliativos do NOHP — SES/DF
“Eu sei que funciona bem. Tem uma equipe né?” (Médico 1)

“... a gente vé que € um atendimento que o paciente entra, o paciente e a familia, que tem a
equipe multiprofissional, é um atendimento multiprofissional. Tem a equipe de
enfermagem, acho que tem nutricionista, tem a parte de psicologia. E eu acredito, af eu ja
ndo sei, que sdo abordados os temas como isso, fora de possibilidade e é direcionado um
cuidado, assim, é feita uma abordagem direcionada pra garantir evitar dor, sofrimento.
Acho que € iss0.” (Médico 2)

“Fizemos juntos o projeto, quando ele chegou com essa idéia de dar uma assisténcia. Os
principios bésicos, mas depois eu ndo acompanhei como as coisas se desenrolaram né?”
(Médico 3)

“... sei que € uma equipe multidisciplinar, que a consulta é com todas as pessoas na mesma
sala... E eu perguntei pra S. né? O que eles falam 14 dentro e tal. Af a S. falou que o
paciente fala o que ele t4 sentindo e tal, e cada um vai falando o que precisa ajudar... Nao
sei muita coisa mesmo nao.” (Médico 4)

“O nosso Ambulatério funciona toda sexta-feira, a parte do ambulatério em si, com a
equipe toda. Claro que a nossa abordagem, ela é maior que s6é o ambulatdrio,
principalmente por conta das meninas da Abrace, que fazem a parte de visita domiciliar e
visita hospitalar quando o paciente t4 internado e a partir de demandas extra-hospitalares,
também feita pela dupla. Mas o Ambulatdrio em si, ele funciona na sexta-feira de manha, o
paciente vem, a gente devido ao tempo que a gente demora pra fazer a reunido pré-consulta
mais a consulta a gente sé consegue atender de dois a trés pacientes, dois casos novos sé e
no maximo trés retornos. Acho que nem isso. Infelizmente da minha parte eu ainda preciso
passar a enfermaria de quinta, por isso que a gente comega tarde. Bom... Enfim...” (Médico
)

“E nas sextas-feiras. Tem a V., a S., o Dr. L... Tem um trabalho conjunto, todos os
pacientes sdo atendidos de uma forma mais global. E as necessidades que eles tem em casa

sdao também, tenta-se, fazer que elas sejam vencidas.” (Médico 6)

“Assim... Eu sei todas as pessoas que participam, mas ndo sei nada sobre a dindmica do
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ambulatério, ndo sei como € feito, ndo sei como ¢ feita a abordagem...” (Médico 7)

Sugestdes para melhorar o funcionamento do Ambulatdrio de Cuidados Paliativos do
NOHP - SES/DF

“E sobre se o paciente se sente confortdvel, nessa fase, em enfrentar uma equipe. Se expor
a uma equipe composta de médico 1, médico 2; psicélogo 1, 2; assistente social. Se nao
seria mais, assim, pro paciente, confortdvel... Eu acho que isso depende muito da familia
né? O paciente ter s6 aquele espaco aqui com uma pessoa. Seria o que vai conforta-lo e
ndo... Porque € muito dificil a sensagdo... Nao sei se td sendo feito assim, vocé entrar em
uma sala com vérias pessoas e vocé expor a sua dor. E mais dificil do que se tiver s6 uma
pessoa, que fosse o porta-voz da opinido. Ou o médico, ou o psic6logo, ou o assistente
social, o que fosse.” (Médico 1)

“O que eu vejo € que, assim, como é um paciente dificil de lidar e que traz frustracdo, traz
sofrimento lidar com a situagdo, td acontecendo uma coisa que as vezes eu me preocupo.
Porque os outros, nds outros, as outras pessoas, estdo meio que evitando e passando e
fugindo dos pacientes, ‘paciente do Ambulatério’, ‘paciente do Dr. L.’. Entdo eu me
preocupo com isso. Vocé centralizar em uma pessoa e as pessoas aproveitarem e fugirem
disso. Eu acho que a gente, independente de ter uma pessoa no Ambulatdrio, a gente tem
que ter habilidade de conversar. E eu acho que a gente td perdendo... As vezes até comigo.
Como eu t6 vendo pouco, eu td perdendo a habilidade de conversar. (...) Mas eu acho que
tem esse problema, de ter o Ambulatdrio e os outros profissionais... E eu também né? A
gente perder a médo de lidar com o paciente muito grave. E acaba sendo mais fécil, mais
comodo né. Nio, td indo ruim, vai 14 pro Ambulatério.” (Médico 2)

“Quais sdo os critérios de qualidade? Qual o indicador de que t4 funcionando? E isso que
ainda ndo td muito claro pra mim. Eu acho que primeiro a gente tinha que determinar, pra
nds, quais sdo esses indicadores. (...) a gente tem que pensar o que, pra nds, significa
qualidade nesse ambulatério. (...) Pra poder acompanhar como € que tdo esses indicadores.
E pra poder propor algumas mudangas né. (...) que a equipe conseguisse se manter mais
uniforme, ao longo do tempo. Porque as pessoas levam muito tempo pra... E um processo
que leva tempo pra fazer... Pra mudar a mente humana é preciso anos... Entdo vocé tenta,
tenta e as pessoas vao mudando. Af eu acho que ndo fica uma equipe boa.” (Médico 3)

“Eu acho um pouco estranho, eu até perguntei, como consegue ficar todos na mesma sala,
né? Entdo ja passou pela minha cabecga que talvez fosse melhor o paciente, pelo menos em
algumas especialidades, ele passar s6. Em outras, assim, da até pra ficar mais junto, mas eu
acho que pra mim ndo me agrada muito a idéia ndo, prefiro ficar separado.” (Médico 4)

“Olha, pra ele melhorar... O problema do melhorar € que eu acho que depende de outras
coisas. Depende justamente da resolucdo daqueles problemas de estrutura, de... Eu acho
que talvez nem de estrutura, eu acho que o ponto crucial é recurso humano e o
reconhecimento de que esse recurso humano é necessario. (...) Mas de qualquer forma nds
somos muito poucos pro que a gente tem pra fazer. Entdo eu acho que a primeira coisa é
resolver a questdo de recursos humanos e depois a parte estrutural.” (Médico 5)

“Maior integracdo. Ter a consulta normal e a do paliativo junta. Pra que outros médicos
ndo deixassem de atender... Pra gente estar junto no acompanhamento desse paciente.”
(Médico 6)
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“Talvez os pacientes, antes de chegarem a ficar muito debilitados, se eles pudessem passar
em consultas durante os dias da semana, pra nio perder o contato com os outros médicos.
E também pra ndo se sentir tdo diferente. “por que que eu sd venho aqui sé isso, sO
aquilo...”. Ndo. A vida tem que de alguma forma continuar, entdo acho que a perda faz,
nem que seja sé pra passar e falar: “ah, t4 tudo bem”, mas voltar na sexta feira, ndo tem
problema, mas ele estd vindo. Pra esse médico também néo perder de todo o contato e ele
nao se sentir de todo abandonado.” (Médico 7)

Dificuldade com situacoes-problema em cuidados paliativos

Para responder as questdes a seguir, os participantes utilizaram a escala abaixo:

Nunca Ocasionalmente Freqilientemente Sempre

Com ela, eles deveriam apontar em que medida tinham problemas com determinadas
situacdes, justificando sua resposta e apontando exemplos:

Manejo de dor do paciente

“Ocasionalmente né? E que agora eu nio to... Como tem a equipe de cuidados paliativos af
geralmente € ela que acompanha né. Eu raramente... S6 no plantdo aqui.” (Médico 1)

“... eu acho que eu também td perdendo mao de como lidar com analgésicos e opidceos.
(...) Acaba sendo mais freqiiente 14 no Ambulatério. Entdo eu ndo tenho muita experiéncia
de atender em um jeito... Ndo tenho experiéncia e nio estou praticando. (...) Pode por
freqiientemente o controle de dor.” (Médico 2)

“Freqiientemente. Principalmente 14 no Base. Exatamente porque a gente s6 conta com
profissional de dor, que é 14 da clinica de dor, mas ela ndo aceita crianca. Entdo eles nio
tem no¢do do todo. Eu acho que precisa melhorar. (...) E, é dificil de mensurar, é dificil de
avaliar, coordenar a dose... (...) As vezes a propria negacio da mie. Com medo de ficar
resistente, ela deixa a crianga sofrendo.” (Médico 3)

“Ocasionalmente... (...) Se eu ndo sei alguma coisa eu vou atrds...” (Médico 4)

“Olha, ocasionalmente. (...) Af € um problema mais de, digamos, capacidade né. Médica
mesmo. Tem determinados tipos de dores que vocé ndo consegue sanar. Em virtude da
propria doenga vocé esgota suas armas terapéuticas. Ndo todas as armas, mas pelo menos
todas as armas que eu sou capaz de lancar mdo. Existem outras linhas terapéuticas que a
gente poderia usar pra controle de dor. A gente ndo faz aqui porque nio temos expertise
pra fazer isso. Do tipo acupuntura, bloqueio de nervo, a gente nio tem capacidade pra fazer
isso. Mas eu acho que, na maioria das vezes, com o medicamento, a gente consegue aliviar,
pelo menos, a dor do paciente.” (Médico 5)

“Freqiientemente. Porque € dificil e € uma coisa subjetiva. As vezes a gente acha que ta
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suficiente e ndo é...” (Médico 6)

“Ocasionalmente ou freqiientemente, depende do paciente. Depende do contato que tem
com ele. E depende, porque ndo tem dor, a dor dele ndo € fisica, € um outro tipo de dor...”
(Médico 7)

Manejo de outros sintomas fisicos (ou somdticos) desagraddveis do paciente

“Ocasionalmente também. (...) Porque agora como tem a equipe que td acompanhando, a
gente s6 V€ esses casos em emergéncia, quando interna.” (Médico 1)

“Ocasionalmente.” (Médico 2)

“Freqiientemente. (...) E questdo de suporte mesmo. (...) O ideal seria que a gente fizesse
visita didria a essas criangas, nao é? Que a gente pudesse ter visita domiciliar. Que a
enfermeira fosse 14 trocar.” (Médico 3)

“A parte de ansiedade, nervosismo, insonia, € mais complicado. Eles sdo mais freqiientes.
Agora as outras ndo, ocasionalmente.” (Médico 4)

“Ocasionalmente também né? (...) Eu vejo que aqui no Ambulatério a gente tem um pouco
uma certa facilidade de tratar os sintomas porque € um Ambulatério especifico pra isso né.
Entdo as vezes quando eu ndo me atento pra determinado sintoma outro membro da equipe
acaba se ligando naquilo. E o essencial pra gente controlar sintoma € saber o que o
paciente ta sentindo né. Se vocé€ ndo sabe vocé ndo trata também. Entdo eu acho que essa
facilidade vem justamente pela facilidade de detec¢do do sintoma. Determinadas vezes
vocé ndo consegue melhorar justamente por conta daquela limitacdo de que ndo é todo
sintoma que € completamente, digamos, curdvel; controldvel. Sintomas que voc€ nao
consegue controlar. Af infelizmente o paciente acaba tendo que lidar com isso até o final.
Mas eu acho que pra maioria dos sintomas a gente tem conseguido uma taxa de sucesso
bem razodvel. Sintomas e até mesmo situagdes psicossociais. Eu acho que pelo menos em
mais de 50% das familias que chegam aqui com aquele sentimento de ndo-aceitagdo, em
determinado momento do acompanhamento eles acabam compreendendo melhor o
andamento da doenca do paciente e acabam aceitando melhor a situacdo de
incurabilidade.” (Médico 5)

“Ocasionalmente. (...) E mais fdcil de avaliar.” (Médico 6)

“Ocasionalmente. Eu acho que isso vem mais de vocé€ ndo conhecer o paciente que vocé
estd lidando. Ligado ao grau de proximidade.” (Médico 7)

Lidar com o sofrimento fisico e psicossocial de pacientes fora de possibilidades
terapéuticas de cura e seus familiares

“Nunca. Eu ndo tenho essa dificuldade nio. (...) Converso. Sempre procuro... Brinco
muito, mesmo com eles morrendo as vezes eu consigo brincar com eles.” (Médico 1)

“Ocasionalmente. Eu enfrento, ndo € uma coisa que eu tenho muito problema nao.”
(Médico 2)

“Sempre.” (Médico 3)
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“Freqiientemente. Social € freqiiente. Essa dai eu falo: ‘ndo, vai 14 resolver com a
assistente social, nao consigo resolver nada. (...) E, eu nfo sei como resolver, a parte mais
social. Psicolégico também eu tenho dificuldade.” (Médico 4)

“Eu acho que ocasionalmente também. Tem determinados tipos de pacientes que vocé tem
mais dificuldade de manter, digamos, s6 o lado profissional. A gente mexe com uma area
que as vezes o profissionalismo, o lado do individuo profissional, ele ndo consegue se
impor muito e voc€ acaba deixando o lado pessoal tomar conta da situagdo né. Entdo isso
até certo ponto € uma coisa implicita da condicio humana, mas as vezes isso pode
atrapalhar o atendimento. Eu sempre fui muito favordvel, a gente vem de uma escola que é
muito assim, de que vocé€ ndo é obrigado a sentir a dor do paciente. Acho que se vocé
sentir vocé€ é uma pessoa e voc€ vai sentir. Mas existem escolas que as vezes, em cuidados
paliativos, meio que te obrigam a sentir a dor do paciente. Se vocé for sentir a dor de todo
paciente que morre, vocé acaba pirando né. Entdo talvez por conta de ter vindo dessa
escola € que muitas vezes eu consigo lidar bem assim com uma situacdo de stress
psicossocial e sentimental muito grande. Enfim, por isso que eu acho que §é
ocasionalmente.” (Médico 5)

“Ocasionalmente. Porque tem muitos que a gente ndo consegue, mas normalmente eu
consigo. Os que ndo conseguem talvez porque seja mais complicada a situacdo familiar,
mais enrolada... Ai é mais dificil.” (Médico 6)

“Ocasionalmente e freqiientemente. Conhecimento técnico e vivéncia pessoal, experiéncia.
Quanto mais tempo, vocé€ comeca a ter filho... compara com o que vocé ja viu um dia.”
(Médico 7)

Paciente ou acompanhante com medo da morte

“Nao. Os fora de possibilidades nao. Esses t€m uma sabedoria também, eles evitam falar
muito. Ou falam por metéaforas. Entdao eu ndo tenho muito essa dificuldade. (...) E, nunca.
(...) E eles ndo querem muito. Vocé percebe que eles ndo querem falar.” (Médico 1)

“Ocasionalmente.” (Médico 2)

“Sempre. (...) ...como eu lhe falei, ¢ uma coisa muito recente. Trabalhada em mim. A
finitude.” (Médico 3)

“Ocasionalmente, eu acho. A dificuldade € tentar explicar pra ele que ele ndo precisa ter
medo da morte né... Mas assim, eu acho que ndo tem tanta dificuldade em explicar né?
Assim, pouquissimas pessoas me falaram ‘ai tia, eu tenho medo de morrer’.” (Médico 4)

“Porque isso ndo ¢é ocasionalmente, porque quando o paciente te pde aquilo,
principalmente porque sdo criancas... [sso as vezes a gente v& muito em adolescente. Todas
as vezes que eu peguei isso foi com os adolescentes. O adolescente que expde o medo de
morrer ou que naquele momento final ele fala isso pra vocé. Entdo isso € uma coisa que
toca muito. Isso af... (...) E, seria quase freqiientemente. E muito duro vocé agiientar isso
assim, digamos, friamente.” (Médico 5)

“E muito dificil eles exporem isso. Ninguém fala sobre isso. Na realidade ninguém fala em
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morte. E mais ocasional, ndo acontece muito.” (Médico 6)

“Eu tento conversar. Mas pra vocé€ conversar sobre isso vocé€ ndo pode ter medo da morte.
Vocé ndo ter medo da morte, vocé tem que ter um conhecimento do que € isso. Claro que
af entra questdes religiosas, questdes de ambiente, de vida, de milhdes de coisas. Morrer €
renovar, renovar ¢ morrer. Tudo o que a gente acaba a gente morreu, € eu acho que a vida é
isso, constante. Depende muito de como vocé vé€ isso, ndo no sentido restrito, ndo no
sentido caixdo. Entdo eu acho que quando vocé vé isso fica mais facil. Ocasionalmente.
Nao ¢ tao dificil, mas ndo é facil.” (Médico 7)

Lidar com suas proprias emog¢des relacionadas a morte e ao processo de morrer

“Nao, nunca. (...) Eu encaro a morte como um fenémeno natural. Tantas mortes... Ja
morreram comigo tantos pacientes dando a mdo, sorrindo... Outros agonizando,
murchando... Com o tempo vocé passa a ver isso como um fendmeno natural. Vai
acontecer com vocé.” (Médico 1)

“Ocasionalmente.” (Médico 2)
“Ainda é sempre.” (Médico 3)

“Na maioria das vezes, tem que engolir as ldgrimas pra niao chorar junto com a méie na
hora que vocé vai falar. (...) é freqiientemente.” (Médico 4)

“Eu acho que é ocasionalmente. Esse ja é mais ocasionalmente. Eu acho que essa questdo
do estigma da morte € muito da concepg¢do individual de cada um... Religiosa, cultural. E
eu tenho, digamos, uma concepcdo de vida e morte que talvez seja um pouco diferente do
que € pregado pela religido catdlica, apesar de eu ser catdlico mesmo. Isso ndo vem ao caso
e isso, essa concepgdo, me faz ser... Me faz lidar bem com as situagdes. Essas situacdes as
quais nds estamos discorrendo. Mas ocasionalmente, obviamente, que vocé tem problemas
com isso.” (Médico 5)

“Ocasionalmente.” (Médico 6)

“Ocasionalmente (na frente do paciente e da familia). Se eu percebo que eu tenho um certo
grau de envolvimento com aquela familia e que eu ndo sou a pessoa capaz de cuidar, eu me
afasto. Como eu vou no lugar de algum colega. Mas reconhecer isso déi. E isso € dificil,
mas dificil talvez do que estar ali. Quanto as minhas emogdes, pessoalmente, &
freqiientemente, ndo é sempre.” (Médico 7)




