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Resumo: Este estudo teve por objetivo avaliar o bem-estar global e o distress behavior de cuidadores de pacientes com cancer em
cuidados paliativos e também avaliar as dificuldades de médicos que lidam com estes pacientes, a fim de subsidiar a proposicéo
de um protocolo de atendimento a um ambulatério de cuidados paliativos. Na primeira fase, indicadores de bem-estar e de
distress behavior de dez cuidadores de pacientes em cuidados paliativos foram avaliados pelos instrumentos General Comfort
Questionnaire (GCQ) e Impact of Event Scale - Revised (IES-R), respectivamente. Na segunda fase, médicos foram entrevistados
sobre a percepgao de cuidados paliativos e dificuldades de encaminhamento ao ambulatério. A correlagao de Spearman negativa,
entre os resultados dos dois instrumentos aplicados aos cuidadores, indica que maiores niveis de distress associam-se a menores
escores de bem-estar global. Na perspectiva dos médicos, ha demanda por maior integracéo entre os ambulatdrios curativo e
paliativo, o que aumentaria a fluidez entre as equipes e a manutencdo de vinculos entre pacientes, familias e profissionais.

Palavras-chave: cuidados paliativos, cancer em criangas, sofrimento

Discussion of a Care Protocol for Caregivers of Cancer Patients Undergoing
Palliative Care

Abstract: This study’s objective was to evaluate the overall well-being and level of distress among caregivers of cancer patients
and identify the difficulties faced by physicians who provide care to these patients in order to support the proposition of a new
care protocol for a palliative care outpatient service. In the first phase, indicators of the overall well-being and distress levels of
ten caregivers of patients undergoing palliative care were assessed using the General Comfort Questionnaire and the Impact of
Event Scale Revised. In the second phase, physicians were interviewed to provide their opinions concerning palliative care and the
difficulties they face to refer patients to a palliative care service. Spearman’s negative correlation, performed to campare the results
of both instruments applied to caregivers, suggests that higher levels of distress are associated with lower overall levels of well-
being. There is, from the perspective of physicians, a need to integrate the care providade by both curative and palliative outpatient
services to facilitate integrating the teams and enabling the maintenance of bonds among patients, families and professionals.

Keywords: palliative care, cancer in children, suffering

Discusion de Protocolo para los Cuidadores de Pacientes con Cancer en
Cuidados Paliativos

Resumen: La finalidad de este estudio fue evaluar el bienestar global y el distress behavior de cuidadores de pacientes con
cancer en cuidados paliativos, asi como las dificultades de médicos que tratan con estos pacientes, con vistas a la propuesta
de un protocolo de atencion a un ambulatorio de cuidados paliativos. En la primera fase, diversos indicadores de bienestar y
de distress behavior de diez cuidadores de pacientes en cuidados paliativos fueron evaluados con los instrumentos General
Comfort Questionnaire (GCQ) e Impact of Event Scale - Revised (IES-R), respectivamente. En la segunda fase, los médicos
fueron entrevistados sobre su percepcion de los cuidados paliativos y sobre las dificultades para acudir al ambulatorio.
La correlacion de Spearman negativa entre los resultados de los dos instrumentos aplicados a los cuidadores indica que a
mayores niveles de distress se asocian menores grados de bienestar global. Con los médicos se verificd la demanda por mayor
integracion entre los ambulatorios curativo y paliativo, lo que aumentaria la fluidez entre los equipos y el mantenimiento de
los vinculos entre pacientes, familias y profesionales.

Palabras clave: cuidados paliativos, cancer en nifios, sufrimiento
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Estatisticas apontam que a cada ano, mais de 160 mil
criancas sdo diagnosticadas com cancer no mundo e que
80% desses pacientes vivem em paises em desenvolvimen-
to (O céncer infantil, 2009). Apesar dos indices crescentes
de sucesso de tratamento verificados continuamente nos
Gltimos anos, o cancer infantil é, conforme ja destacavam
Camargo e Kurashima (2007), a mais impactante causa
de dbito entre criancas e adolescentes. Sendo assim, a es-
truturacdo de servicos de salde eficientes, baseados nos
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principios da aten¢do integral a satde e dos cuidados palia-
tivos, constitui uma necessidade prioritaria ao atendimento
dos cerca de 20% a 25% de pacientes oncoldgicos fora de
possibilidades terapéuticas de cura.

Os cuidados paliativos voltados a criancas e adolescen-
tes sdo definidos pela Organizagdo Mundial de Sadde (World
Health Organization [WHO], 2010), como uma modalidade
de atengdo que envolve o fornecimento de multiplos supor-
tes ao corpo fisico, ao espirito e a mente do paciente e de
seus familiares. Idealmente, devem ser prestados a partir do
momento do diagndstico de uma doenga com risco de vida,
adaptando-se as necessidades biopsicossociais dos pacientes
e familiares, ao longo do tratamento. A OMS preconiza, ain-
da, que o cuidado paliativo deve envolver, necessariamente,
um sistema de suporte multiprofissional a familia em situa-
¢do do luto antecipatério, sendo a morte concebida como um
processo natural do curso de vida.

O Cuidador de Pacientes com Cancer Fora de
Possibilidades Terapéuticas de Cura

Atualmente, em funcdo da maior eficiéncia dos trata-
mentos médicos, individuos e grupos portadores de pato-
logias cronicas, tais como as neoplasias, sobrevivem por
periodos cada vez mais prolongados de tempo. Por esse mo-
tivo, os cuidadores tornam-se figuras funcionalmente cada
vez mais relevantes a continuidade do processo de atencéo
integral aos pacientes (Araljo, Aradjo, Souto, & Oliveira,
2009). No entanto, a atengdo dos profissionais de salde ain-
da ¢ voltada, na maior parte das vezes, ao paciente, a pessoa
em tratamento, sendo poucos os estudos, no pais, que iden-
tificam problemas e necessidades psicossociais dos cuidado-
res de pacientes com cancer (Rezende, Derchain, Botega, &
Vial, 2005). Menor ainda é o nimero de pesquisas que ja
utilizaram instrumentos padronizados de avaliacdo para ob-
tencdo de medidas psicossociais entre cuidadores de criangas
e adolescentes com cancer.

O ato de cuidar de um paciente oncologico fora de pos-
sibilidades terapéuticas de cura constitui uma tarefa comple-
Xa e angustiante. Estudos apontam que o cuidador apresenta,
frequentemente, alteragbes fisicas, emocionais e sociais,
com tendéncia de piora a medida que o paciente se aproxi-
ma da morte, 0 que justifica a necessidade de mensuragdo
continua dessas alteracdes (Rezende et al., 2005; Slovacek,
Slovackova, Slanska, Hrstka, & Priester, 2010).

Considerando, também, que os cuidados paliativos tém
como um de seus objetivos 0 aumento da qualidade de vida
dos pacientes e dos seus familiares, a identificacdo precoce
e avaliacdo do distress behavior de pacientes e cuidadores,
isto é, dos comportamentos indicadores de sofrimento fisico
e psicossocial, deve constituir uma atividade prioritaria desse
contexto, embora seja, ainda, pouco abordado pelos estudos
da area (Costa Junior, 2005; Kohlsdorf & Costa Junior, 2008).

O termo distress pode incluir uma ampla gama de emo-
¢Oes, da tristeza as sindromes psicolgicas mais complexas,
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como depressdo e ansiedade, envolvendo eventos de forte
carga psicologica, que devem ser tratados pelos profissionais
de saude tanto quanto a doenca do paciente (Thekkumpurath,
Venkateswaran, Kumar, & Bennett, 2008). Altos niveis de dis-
tress emocional foram constatados por Yennurajalingam et al.
(2008) nao s6 entre pacientes em tratamento oncoldgico, mas
também em familiares, cuidadores e profissionais de salde.

Waulff, Thygesen, Sgndengaard e Vedsted (2008) tam-
bém relatam sofrimento de pacientes com cancer e seus cui-
dadores devido as precarias condices fisicas, psicolbgicas e
sociais a que estdo expostos. Beck e Lopes (2007) ainda des-
tacam um forte comprometimento da qualidade de vida de
cuidadores de pacientes oncolégicos pediatricos, ressaltando
a necessidade de acompanhamento psicossocial com o intui-
to de promover a capacitacao de habilidades relacionadas ao
cuidar. A relacdo cuidador-paciente é destacada por Alonso
Babarro (2006) com o argumento de que, uma vez que atinge
propor¢des que ultrapassam o ato de cuidar do paciente com
cancer, condi¢fes emocionais e niveis de bem-estar de am-
bos estdo profundamente relacionados entre si.

Cuidados Paliativos: Percepcdo de Médicos e
Estruturacéo de Servicos

A formagcéo dos profissionais de medicina tende a privi-
legiar a visdo de que a cura é o objetivo final a ser alcanca-
do, o que pode gerar dificuldade entre os proprios médicos
para lidar com 0s casos nos quais a cura nao é mais possivel.
A ocorréncia da morte, entdo, pode fazer com que o profis-
sional perceba seu trabalho como frustrante, desmotivador e
sem significado (Kovécs, 2003).

A visdo do médico de que a morte representa algo a
ser combatido a todo custo pode leva-lo a ndo encaminhar
pacientes a equipes de cuidados paliativos no momento ade-
quado. O profissional pode continuar aplicando estratégias
terapéuticas visando a cura e encaminhar o paciente para cui-
dados paliativos quando esse j& esta bem préximo da mor-
te. Esse tipo de postura é prejudicial a qualidade de vida de
pacientes e familiares, que ndo recebem o cuidado integral
necessario e em tempo habil (Johnston et al., 2008).

Quanto a posicdo da equipe de salde na assisténcia ao
paciente e a familia em cuidado paliativo, Brueckner, Schu-
macher e Schneider (2009) ressaltam que um longo tempo
de tratamento e de relacionamento com o paciente, por vezes
desde o diagndstico, pode contribuir positivamente para o
fornecimento desse tipo de assisténcia, por possibilitar a ex-
ploragdo de conhecimentos adquiridos pelos profissionais de
salide a respeito da historia de vida do paciente e da dinami-
ca da familia, facilitando o relacionamento e a transmissdo
de informagdes. Costa Filho, Costa, Gutierrez e Mesquita
(2008), no entanto, ressaltam a necessidade de integragéo
entre os servicos de UTI, internagdo, ambulatério e emer-
géncia, estabelecendo uma comunicacdo eficiente entre eles,
o0 que facilita a troca de informagdes, o encaminhamento, o
diagnostico e, dessa forma, a eficiéncia do cuidado prestado.
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Brueckner et al. (2009) pontuam que as maiores difi-
culdades para a melhoria dos servicos de cuidados paliativos
estdo relacionadas a caréncia de recursos, de tempo dispo-
nivel e de comunicacdo eficiente entre pacientes, equipe e
familia, sendo todos os pilares dessa triade funcionalmente
relacionados entre si. A comunicagdo com 0s pacientes, por
exemplo, seria melhor se houvesse mais tempo e espaco para
tanto, questdo dificultada pela sobrecarga de trabalho, com
poucos membros das equipes para desempenho de muitas
atividades. Behmann, Lickmann e Schneider (2009) desta-
cam que os servicos de cuidados paliativos devem receber
mais investimentos em termos de treinamento a equipes e
espaco na rotina de trabalho dos profissionais de saude.

O Ambulatério de Cuidados Paliativos do Nucleo
de Oncologia e Hematologia Pediatrica

O Ambulatério de Cuidados Paliativos do Ndcleo de
Oncologia e Hematologia Pediatrica (NOHP) da Secretaria
de Estado de Salde do Distrito Federal (SES-DF) foi cria-
do a partir de uma parceria com um projeto de uma insti-
tuicdo filantropica do Distrito Federal, que tem o objetivo
de acompanhar a familia e o paciente apds o diagndstico
de impossibilidade de cura e até o seu 6bito, no contexto
psicoldgico e social.

A equipe do Ambulatdrio é formada por profissionais
das areas de Medicina, Enfermagem, Servico Social, Psico-
logia, Nutri¢do e Fisioterapia e a dindmica de atendimento
segue o protocolo descrito a seguir.

Ap0s o diagnostico de fora de possibilidade terapéuti-
ca de cura 0 médico oncologista encarrega-se de esclarecer
a situacdo aos acompanhantes e de encaminhar o paciente
aos cuidados paliativos. Antes da primeira consulta, a equi-
pe é apresentada ao resumo do caso clinico, com a iden-
tificacdo prévia de possiveis necessidades ou dificuldades
técnicas, clinicas e/ou sociais enfrentadas pelo paciente e
seus familiares.

Durante a primeira consulta do paciente sdo apresenta-
dos os membros da equipe e explicados o funcionamento do
Ambulatério e os objetivos do atendimento aos familiares e
pacientes, com a execucdo da avaliacdo, por cada profissio-
nal, das necessidades dos pacientes e acompanhantes, especi-
ficos de cada area de atuacgdo. As condutas sdo definidas com
a intengdo de aliviar sintomas e modalidades de sofrimento
referido, bem como definir a periodicidade das consultas em
funcdo da intensidade e frequéncia das queixas apresenta-
das. Apos cada consulta fica definida a data de uma visita
domiciliar, realizada pela equipe da instituicao filantrdpica,
na qual o assistente social identifica possiveis necessidades
materiais que podem ser sanadas com 0s recursos ofereci-
dos pela instituicdo e o psicélogo traga um perfil psicold-
gico da familia, levando em consideracdo aspectos sociais
e comportamentais observados no domicilio. Também ha a
verificagdo de se as condutas estabelecidas pela equipe estdo
efetivamente sendo cumpridas ou se ha alguma dificuldade.

Antes das consultas subsequentes, a equipe da instituicao fi-
lantropica faz o relato do atendimento domiciliar a fim de
informar a equipe a respeito das demandas identificadas. No
caso de Obito, a familia ¢ assistida por um médico oncolo-
gista do NOHP e a equipe da institui¢do filantropica oferece
apoio para o sepultamento, arcando com os custos quando
necessario. Duas semanas apds o 6bito é realizada uma visita
de pésames para acompanhamento e avaliagdo psicossocial
dos familiares.

A partir de observacéo direta e da descri¢do do funcio-
namento de um Ambulatério de Cuidados Paliativos, bem
como da aplicagdo de instrumentos de mensuragdo do bem-
-estar global dos cuidadores e dos seus niveis de distress
behavior, este estudo teve por objetivo avaliar 0 bem-estar
global e o distress behavior de cuidadores de pacientes com
cancer em cuidados paliativos e também avaliar as dificul-
dades de médicos que lidam com estes pacientes, a fim de
subsidiar a proposic¢do de um protocolo de atendimento.

Método
Participantes

Participaram, da primeira fase do estudo, 10 cuidadores
(sete mées, um pai, uma avo e uma irma) de criancas e ado-
lescentes diagnosticadas com cancer e sem possibilidades
terapéuticas de cura, atendidos no Ambulatério de Cuidados
Paliativos do Nucleo de Onco-Hematologia Pediatrica da Se-
cretaria de Estado de Saude do Distrito Federal. Na segunda
fase, participaram sete medicos (cinco mulheres e dois ho-
mens) também do Nucleo de Onco-Hematologia Pediatrica
da SES-DF, sendo que todos tinham formacéo e especializa-
¢do em oncologia e/ou hematologia pediatrica e, pelo menos,
quatro anos consecutivos de atuacgao profissional na area.

Instrumentos

Para o presente estudo foram utilizados os seguintes
instrumentos:

General Comfort Questionnaire (GCQ): foi utilizada a
versdo em portugués de Rezende et al. (2005). Este é um
instrumento multidimensional composto por 49 itens de afir-
macdes em primeira pessoa que séo julgados a partir de uma
escala Likert de seis pontos, variando entre “discordo total-
mente” e “concordo totalmente” (alpha de Cronbach = 0,83).
O instrumento foi especialmente formulado para avaliacdo
do estado global de cuidadores de pacientes com cancer em
fase final da doenca, abrangendo dimens6es de apoio social,
resolucdo de conflitos, crengas espirituais e expectativas,
bem como aspectos subjetivos, negativos e positivos, do
processo de cuidar. Também sdo avaliados fatores relacio-
nados ao cuidador, tais como encorajamento, necessidade de
descanso, socializagdo e nutricdo. O escore total é calculado
a partir da soma das respostas obtidas em cada um dos itens,
variando de 49 a 294, sendo que metade dos itens tém seus

385



Paidéia, 22(53), 383-392

valores invertidos por contribuirem negativamente para o
bem-estar do cuidador. Quanto maior o escore obtido, maior
o nivel de bem-estar constatado.

Impact of Event Scale - Revised (IES-R): foi utilizada
a versdo em portugués elaborada por Pereira e Figueiredo
(2005). Esta escala é composta por 22 frases que investigam
0 impacto subjetivo de eventos especificos sobre individuos,
permitindo a comparacéo de diferentes niveis de distress apds
um evento particular de vida. Cada frase apresenta cinco op-
¢Oes de resposta (“nunca”, “um pouco”, “moderadamente”,
“muito” e “bastante”), a que se atribuem respectivamente 1,
2, 3, 4 e 5 pontos. A IES-R esta dividida em trés subescalas:
Evitacdo (itens 5, 7, 8, 11, 12, 13, 17 e 22), Intrusdo (itens 1,
2,3,6,9, 14, 16 e 20), e Hipervigilancia (itens 4, 10, 15, 18,
19 e 21). O escore de cada subescala é calculado pela média
dos valores atribuidos a seus respectivos itens e o escore to-
tal representa a soma das médias de cada uma. Quanto maior
os valores de escores de subescalas, ou valores de escores
totais, maior a gravidade da sintomatologia relacionada ao
distress. O contrario também se verifica. O instrumento foi
aplicado para mensuragdo de nivel de distress behavior em
relagdo a comunicacdo do encaminhamento do paciente para
cuidados paliativos.

Roteiro de entrevista semiestruturado: elaborado para
avaliar a percepcgdo dos médicos a respeito dos cuidados pa-
liativos e das dificuldades no encaminhamento dos pacien-
tes. Incluiu questdes sobre a formacédo académica e trajetoria
profissional, dificuldades de comunicacéo de resultados ad-
versos, conceito de cuidado paliativo e conhecimentos técni-
cos dessa pratica, comunicagdo com o paciente a respeito da
transi¢do do tratamento curativo para o paliativo, e disponi-
bilidade de tempo para discussdo com o restante da equipe.
A entrevista ainda continha uma sequéncia de questdes rela-
cionadas a como enfrentam situacdes especificas do contex-
to oncoldgico pediatrico, tais como: (a) controle da dor, (b)
controle de outros sintomas fisicos ou somaticos desagrada-
veis, (c) sofrimento fisico e psicossocial de pacientes e seus
familiares, (d) pacientes ou acompanhantes que manifestam
medo da morte, e (e) suas proprias emogdes relacionadas a
morte e ao processo de morrer. As questdes eram respon-
didas em uma escala de frequéncia que indicava em que
medida percebiam problemas com tais situagdes: “nunca”,

“ocasionalmente”, “frequentemente” ou “sempre”.
Procedimento

Coleta de dados. Na primeira fase foi realizada uma
avaliacdo do bem-estar global e do distress behavior de dez
cuidadores de criancas e adolescentes com cancer utilizan-
do os instrumentos General Comfort Questionnaire (GCQ)
e Impact of Event Scale - Revised (IES-R). O delineamento
previa a aplicagdo dos instrumentos em trés etapas: até uma
semana ap6s 0 encaminhamento do paciente ao ambulatério
e ap0s dois e quatro meses de tratamento, respectivamente.
Contudo, devido ao encaminhamento tardio de pacientes,
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ndo foi possivel realizar a reaplicacdo dos instrumentos,
completando-se apenas a primeira etapa. Tal dificuldade
levou a elaboragdo de uma segunda fase para avaliar, por
meio de entrevistas, a percepcdo dos médicos acerca dos
cuidados paliativos e dificuldades no encaminhamento dos
pacientes ao ambulatorio.

A primeira fase foi realizada com os cuidadores ap6s
a primeira consulta no ambulatério (M = 14 dias; DP =
18,88). Para evitar possiveis dificuldades com analfabetis-
mo ou baixa escolaridade, os instrumentos foram lidos, em
voz alta, durante todas as aplicacdes. Na segunda fase, as
entrevistas foram transcritas na integra e seus contetdos fo-
ram analisados a partir da busca de informacdes relevantes
que poderiam ser relacionadas as dificuldades no encami-
nhamento, observadas na primeira fase do estudo. Também
foram identificadas nas entrevistas queixas e potenciais
modificacBes no sistema operacional que envolve o enca-
minhamento e acompanhamento de criangas e adolescentes
pela equipe do ambulatério.

Analise dos dados. Na andlise dos resultados da pri-
meira fase, foram efetuadas analises descritivas (média e
desvio-padrédo) e de endosso dos dados obtidos. Além disso,
0s escores brutos dos participantes nos instrumentos foram
transformados em escores z. Testes de correlagdo ndo pa-
ramétrica de Spearman foram realizados, tendo em vista o
numero reduzido de participantes. As entrevistas realizadas
na segunda etapa foram gravadas em audio e submetidas a
andlise de conteudo.

Consideragcdes Eticas

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pes-
quisa (CEP), da SES-DF (Protocolo 128/2009). Na primei-
ra fase, apos a apresentacdo formal da equipe na primeira
consulta e explicacdo a respeito da pesquisa, 0s participantes
eram solicitados a assinar o Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido (TCLE), para s6 entdo os instrumentos serem
aplicados (GCQ e IES-R). Ja na segunda etapa, 0s médicos
foram informados dos objetivos da pesquisa e solicitados a
assinar o TCLE que também continha solicitagéo de autori-
zacdo para a gravagdo da entrevista em udio.

Resultados

Os dados obtidos com a Impact of Event Scale - Re-
vised apontam significativa dispersdo dos valores totais de
escores, variando de 4,04 a 12,42 (M = 8,19 e DP = 2,50), e
indicam que ndo ha uniformidade na forma como os cuida-
dores lidam com o encaminhamento ao ambulatorio (distress
behavior). Tal variacdo dos valores pode ser confirmada pelo
fato de que o maior escore obtido (12,42) é trés vezes maior
que o menor escore (4,04). Nota-se, também, que seis parti-
cipantes (2, 4, 5, 6, 7 e 10) apresentaram escores abaixo da
metade (9,0) do escore maximo (15,0) atribuido ao teste, tal
como ilustrado na Tabela 1.
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Tabela 1
Escores Totais Obtidos para a Impact of Event Scale -
Revised (IES-R) e General Comfort Questionnaire (GCQ)

Escore Total Escore Total

Participantes

IES-R GCQ
1 10,04 144
2 7,63% 235
3 10,25 164
4 4,04* 181
5 7,33% 252
6 7,58% 187
7 6,17% 173
8 12,42 151
9 10,21 224
10 6,25% 182

Nota. * Valores inferiores a 9,0 para IES-R.

Nos itens 1 e 21 da escala verificou-se 100% de en-
dosso (sendo considerada concordancia com o item quan-
do a resposta dada era diferente de “nunca”) por parte dos
participantes (“Qualquer lembranca trazia de volta senti-
mentos relativos ao acontecimento” e “Senti-me vigilante

Tabela 2

ou atento”). Por outro lado, os itens 7 e 20 apresentaram
apenas 40% de endosso (“Senti-me irritado e zangado” e
“Sonhei com isso”, respectivamente). Nota-se que nédo se
verifica uma relacdo explicita entre tais dados, visto que
tanto os itens com maior porcentagem de endosso quanto
os de menor porcentagem ndo pertencem ao mesmo fator
da subescala.

As maiores médias foram encontradas nos itens 21, 18
e 19, sendo elas 3,6; 3,2 e 3,2 respectivamente. Os menores
valores de média, por sua vez, foram dos itens 7 e 17, com
o valor de 2,1. Nesse caso, também ndo é observada relagéo
entre a porcentagem de endosso e a média do item, visto que
mesmo que a concordancia com o item tenha sido absoluta,
a variacao na escala de respostas de um a cinco permite que
a média varie de forma independente do endosso. A Tabela 2
apresenta a frequéncia, média, desvio-padrao e endosso em
cada item da escala IES-R.

A média total de todos os participantes da subescala de
Evitacdo foi 2,54 (DP = 0,83), de Intrusdo foi 2,84 (DP =
0,98) e de Hipervigilancia foi de 2,82 (DP = 1,06), ndo tendo
sido encontrada correlacdo significativa entre elas. A Tabela
3 apresenta os valores das médias de cada participante nas
subescalas do IES-R.

Média, Desvio-Padréo e Endosso nas Respostas a cada Item da Impact of Event Scale - Revised (IES-R) (n = 10)

Item Afirmacéo % Endosso Média DP  Fator
1 Qualquer lembranga trazia de volta sentimentos relativos ao acontecimento 1 3,1 1,1 |
21 Senti-me vigilante ou atento 1 3,6 1,2 H
3 Outras coisas faziam-me sempre pensar no acontecimento 0,9 3 1 |
12 Estava consciente de que ainda tinha muitos sentimentos em relagdo a esse acontecimen- 09 3 13 E
to, mas ndo lidei com eles ' '
18 Tive dificuldades em concentrar-me 0,9 3,2 1,4 H
9 Imagens relacionadas com o acontecimento surgiam na minha mente 0,8 3,2 15 |
11 Tentei ndo pensar no assunto 0,8 2,6 1,4 E
13 Os meus sentimentos sobre o acontecimento pareciam “dormentes” 0,8 2,7 1,3 E
16 Tive fortes sentimentos sobre o assunto. 0,8 3,2 1,6 |
2 Tive problemas em dormir 0,7 2,5 1,4 |
Senti-me irritado(a) e zangado(a) 0,7 3 1,6 H
5 Evitava deixar-me aborrecer quando pensava no acontecimento ou quando alguém me 0.7 29 17 E
relembrava do mesmo ' ' '
6 Pensava no acontecimento mesmo quando eu ndo queria 0,7 2,8 15 |
10 Sentia-me agitado(a) e facilmente assustado(a) 0,7 2,6 15 H
14 Dei por mim a agir ou a sentir como se tivesse voltado a viver aquele momento 0,7 2,5 1,4 |
17 Tentei retird-lo da minha mente 0,7 2,1 1 E
22 Tentei ndo falar do assunto 0,7 2,7 1,6 E
8 Mantive-me afastado(a) de lembrancas relacionadas com o acontecimento 0,6 2,2 1,4 E
19 Lembrancas do assunto causaram-me reages fisicas tais como suores, dificuldade em 06 23 13 H
respirar, nduseas ou coragdo acelerado ' ' '
15 Tive dificuldades em adormecer 0,5 2,2 1,5 H
7 Sentia-me como se néo tivesse acontecido ou como se ndo fosse real 0,4 2,1 1,6 E
20 Sonhei com isso 0,4 2,4 1,8 |

Nota. | = item de Intrusdo; H = item de Hipervigilancia; E = item de Evitago.
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Os escores obtidos no General Comfort Questionnaire
(GCQ) também apresentaram grande dispersao, variando
de 144 a 252 (M = 189,3 e DP = 36,17). Os escores totais
nado apresentaram valores muito baixos, ou seja, muito pro-
ximos do valor minimo possivel da escala (49), visto que
apenas trés participantes obtiveram escores localizados na
metade inferior da escala, mais distante do valor méximo
(294). Tal constatagdo pode apontar para uma baixa preva-
Iéncia de escores muito reduzidos de bem-estar global, tal
como ilustrado pela Tabela 1.

Tabela 3
Valores das Médias de cada Participante nas Subescalas
da Impact of Event Scale - Revised (IES-R)

Participantes Evitacdo Intrusdo Hipervigilancia
1 2,38 3,50 4,17
2 2,00 3,13 2,50
3 3,38 3,38 3,50
4 1,50 1,38 1,17
5 2,25 3,25 1,83
6 3,00 1,75 2,83
7 2,00 2,00 2,17
8 4,38 4,38 3,67
9 2,25 3,63 4,33
10 2,25 2,00 2,00

O item 23 - “Eu gosto que o quarto dele(a) esteja tran-
quilo” (M =5,8¢e DP =0,4) e 0 item 49 - “Deus esta me aju-
dando” (M =6,0 e DP = 0) da GCQ apresentaram as maiores
médias dentre os itens que ndo tiveram seu valor invertido na
andlise da escala, ou seja, dentre aqueles que contribuem po-
sitivamente para o bem-estar global do cuidador. J& os itens
4 - “Eu me preocupo com minha familia” (M =6 e DP = 0),
34 - “Eu penso no desconforto dele(a) constantemente” (M
=5,8 e DP =0,4), e 46 - “Eu penso muito no futuro” (M =
5,8 e DP = 0,4) apresentaram as maiores médias dentre 0s
itens que tiveram seus valores invertidos por contribuirem
negativamente ao bem-estar global.

Os maiores escores padrdes (z) obtidos na IES-R foram
1,70, 0,82 e 0,74, dos participantes 8, 3 e 1, respectivamente.
Os menores foram 0,80 (participante 9), -0,22 (participante
2) e -0,24 (participante 6). J& em relacdo a escala GCQ, 0s
maiores escores padrdes (z) obtidos foram 1,73, 1,26 e 0,96,
dos participantes 5, 2 e 9, respectivamente, e 0s menores
foram -1,25 (participante 1), -1,05 (participante 8) e -0,70
(participante 3), tal como ilustrado na Tabela 4.

Para a andlise da correlacdo de Spearman, os dados rela-
tivos ao participante 9 ndo foram considerados, tendo em vis-
ta que o instrumento IES-R ndo foi aplicado adequadamente,
tendo mensurado o nivel de distress em relagdo ao diagnostico
da doenga e ndo ao encaminhamento para os cuidados palia-
tivos. Dessa forma, foi encontrada uma correlacdo de Spear-
man de -0,433 (p = N.S.) entre 0s escores totais obtidos por
cada um dos participantes nos dois instrumentos. Embora tal
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correlacdo ndo tenha sido estatisticamente significativa, é im-
portante menciona-la visto que a baixa significancia pode es-
tar relacionada apenas a reduzida quantidade de participantes.

Tabela 4

Valores dos Escores Totais e Escores z Obtidos pelos
Participantes nos Instrumentos Impact of Event Scale -
Revised (IES-R) e General Comfort Questionnaire (GCQ)

Participantes IES-R  IES-R (2) GCQ GCQ (2)
1 10,04 0,74 144 -1,25
2 7,63 -0,22 235 1,26
3 10,25 0,82 164 -0,70
4 4,04 -1,66 181 -0,23
5 7,33 -0,34 252 1,73
6 7,58 -0,24 187 -0,06
7 6,17 -0,80 173 -0,45
8 12,42 1,70 151 -1,05
9 10,21 0,80 224 0,96
10 6,25 -0,77 182 -0,20

Entrevistas com os Médicos

A andlise das entrevistas apontou grande incomodo por
parte da equipe médica com o encaminhamento de pacientes
para o cuidado paliativo, tendo em vista a transferéncia do
acompanhamento do paciente para outro médico e uma nova
equipe, diferente daquela que o acompanhava durante o tra-
tamento, por vezes desde 0 momento do diagnoéstico. Tal in-
cdmodo foi apontado com a queixa de que “nado pode excluir
a presenca do médico que sempre cuidou daquele paciente”
(Médico 7), por tratar-se de um vinculo afetivo, emocional e
de confianca ja estabelecido.

O mesmo médico referiu que “por mais que mude a
equipe, mas e 0s dez anos antes? E aquele paciente, como
fica? 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, ndo
comigo, comigo é mais pratico, mas com o paciente, ele
vai ter que adquirir uma confianga num momento difi-
cil...” (Médico 7).

Tal aspecto também foi relacionado ao fato de que uma
eventual sensacdo de abandono por parte do paciente pode
ser prejudicial ao tratamento, bem como o estranhamento em
relacdo a uma consulta extraordinaria, que acontece somente
as sextas-feiras pela manha, por uma equipe exclusiva, dife-
rentemente dos demais pacientes: “por que s6 eu venho aqui,
S0 isso, s6 aquilo?” (Médico 7).

Também foi relatada uma preocupacao com o distancia-
mento, por parte do restante da equipe, em relacéo aos casos
mais complicados, em funcdo da centralizagdo dos cuidados
paliativos a um Gnico ambulatério. Tal distanciamento no
atendimento desses casos foi descrito como um grave aspec-
to da nova dindmica de atendimento: “a gente pode perder a
mao de lidar com o paciente muito grave” (Médico 3).
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Os profissionais também relataram uma dificuldade de
comunicacdo de resultados ruins, associada ao fato de que,
muitas vezes, é criado um vinculo com aquele paciente e aque-
la familia e, mesmo desempenhando um papel estritamente
profissional, é cultivada a esperanca da cura e “que aquela
crianga fique bem” (Médico 5), 0 que caracteriza um processo
doloroso diante da piora do paciente. Tal dificuldade também
foi associada ao simples fato de que comunicar uma “ma no-
ticia” &, por si s6, uma experiéncia desagradavel, sendo dificil
estabelecer um didlogo que seja realista, mas que, a0 mesmo
tempo, ndo elimine as esperancas do paciente e da familia.

Quanto a omissdo de informagdes a respeito de resulta-
dos adversos de exames, foi referida grande preocupagéo em
comunica-los de forma gradual, identificando as demandas
dos pacientes e familiares, prezando pela honestidade e sin-
ceridade, mas respeitando o tempo de cada familia. “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 comegando aos pouquinhos e de-
pois chegando a noticia que a gente quer dar, mas omitir nao,
a gente ndo tem o direito” (Médico 6).

Todos os profissionais também relataram que conversam
com o paciente a respeito da transi¢do do tratamento curati-
Vo para o paliativo, mas que isso acontece de forma gradual.
A conversa e 0 encaminhamento ocorrem somente depois da
discussdo do caso com a equipe de salde, sendo que “o timing
é muito variado, porque na maioria das vezes depende muito
mais da familia e da sua relagdo com o paciente do que da
prépria doenca” (Médico 2). As sensacGes relatadas a respei-
to desse tipo de conversa e do prdprio encaminhamento sdo
de fracasso, tristeza, impoténcia e frustracdo, justificadas pela
formacdo académica recebida por tais profissionais, voltada
prioritariamente a cura, fazendo com que, diante do reconhe-
cimento de que ndo ha mais possibilidade de supressdo da do-
enca, o sentimento seja de “derrota médica, até pra quem sabe
que fazer cuidado paliativo € bom” (Médico 2).

Todos os médicos afirmaram que ndo comunicariam a fa-
milia uma ocorréncia de falha por parte da equipe profissional
na conducdo do tratamento, argumentando que “ndo adianta-
ria nada, eu ndo jogaria mais sofrimento na familia” (Médico
7). Para tanto, afirmaram que a escolha de um tratamento em
detrimento de outro € discutida entre a equipe, sendo possivel
constatar se um tratamento “funciona ou ndo” apenas depois
da tentativa e que, “na hora da escolha, a intencao foi a melhor.
Entéo ndo adianta ficar responsabilizando” (Médico 4). Além
disso, alegaram que abalaria a confianga da equipe o que po-
deria comprometer o atendimento de outros pacientes.

Verificou-se que o primeiro contato dos médicos com
cuidado paliativo aconteceu em diferentes etapas da formacéao
profissional, variando entre o periodo de formagdo académica
e 0 periodo de atuacéo profissional no préprio hospital. A com-
preensdo a respeito de cuidado paliativo também variou bastan-
te, sendo que trés médicos apontaram o fato de tratar-se de um
cuidado multidisciplinar e seis abordaram o foco no aumento

da qualidade de vida, redugéo de sofrimento e controle de sin-
tomas mais desagradaveis. Todos os profissionais relataram que
se trata de um tipo de intervencdo importante, desde que ad-
ministrada por profissionais capacitados, munidos dos recursos
necessarios para esse tipo de atendimento. Ainda, € importante
pontuar que mais da metade dos profissionais mencionaram a
necessidade de introducdo do cuidado paliativo ainda no tra-
tamento curativo, tendo em vista o foco no cuidado integral ao
paciente, abordando demandas biopsicossociais. Todavia, tanto
em relagdo ao acompanhamento paliativo desde o diagndstico
guanto ao encaminhamento precoce para essa forma de cuida-
do, foram apontadas dificuldades de implantacéo tendo em vista
a falta de recursos humanos, fisicos e financeiros.

Quanto a compreensdo das implicagdes relacionadas ao
diagnéstico “fora de possibilidade terapéutica de cura”, foi
recorrente a referéncia a questdes emocionais, psicologicas e
sociais, sendo que “as implicagdes dependem muito de cada
caso, mas o impacto adverso € inegavel” (Médico 2). Foi refe-
rido que, muitas vezes, nota-se uma mudanca na relagao pais
e filhos, bem como a exaustdo por parte dos cuidadores, ha-
vendo, ao mesmo tempo, aceitagdo e medo do futuro. Também
alertaram para o fato de que a morte de uma crianga envolve
um evento inesperado, que interrompe planos e sonhos para o
futuro, sendo dificil a compreensdo dessa condigéo.

As dificuldades apontadas para o atendimento dos pa-
cientes foram: falta de espaco fisico para consultas e interna-
¢do (consultérios e leitos); necessidade de mais profissionais
na equipe — que se encontra sobrecarregada; limitada forma-
¢do académica dos profissionais voltada a atencéo integral ao
paciente e pouco conhecimento técnico a respeito de cuida-
dos paliativos; dificuldade na comunicagdo com familiares
devido ao baixo grau de escolaridade e pouca compreensao
de informacdes relacionadas a doenga e ao tratamento (res-
saltando a necessidade de profissionais de Psicologia e Ser-
vico Social como facilitadores do processo de comunicacéo);
dificuldade de deslocamento de pacientes e acompanhantes
para o hospital; caréncia de materiais basicos (sondas, re-
médios, equipamentos); e dificuldade operacional de funcio-
namento do ambulatério de cuidados paliativos (atualmente
segregado do restante da equipe de saude).

Também foi consideravel a demanda por maior tem-
po para conversar sobre os casos de pacientes fora de pos-
sibilidade terapéutica de cura, visto que todos os médicos
relataram que tal melhoria traria beneficios a eficiéncia do
atendimento. Entretanto, queixaram-se que a rotina no hos-
pital ndo permite que a equipe despenda muito tempo para
a discussdo de tais casos e para definicdo de um protocolo
de acompanhamento: “S&o poucas pessoas pra um Servigo
muito grande” (Médico 2).

O conhecimento acerca do Ambulatério de Cuidados
Paliativos, que funciona no proprio hospital, foi extrema-
mente limitado, sendo que pontuaram apenas que “é uma
equipe multidisciplinar na qual atendem todos ao mesmo
tempo” (Médico 5). Também foi referido que “todos os pa-
cientes sdo atendidos de uma forma mais global, incluindo

389



Paidéia, 22(53), 383-392

também as necessidades que eles tém em casa” (Médico 6).
Nenhum médico forneceu detalhes sobre a dindmica do aten-
dimento do Ambulatério de Cuidados Paliativos.

Dentre as criticas e sugestdes em relagdo ao ambulat6-
rio, foi referido que talvez o atendimento realizado por véarios
profissionais ao mesmo tempo, no mesmo consultdrio, seja
aversivo ao paciente e a familia, propondo que seria melhor
0 atendimento de cada profissional individualmente: “Sera
que o paciente se sente confortavel de, nessa fase, enfrentar
uma equipe? Talvez fosse mais confortavel pra ele expor sua
dor se fosse s6 com uma pessoa” (Médico 1).

Também foi referida uma demanda por métodos sistemati-
cos de avaliacdo do ambulatorio, indagando sobre “quais sao 0s
critérios de qualidade? Quais os indicadores de que esta funcio-
nando? Para poder acompanhar como é que tao esses indicado-
res... E para poder propor algumas mudancgas né?” (Médico 4).

O incémodo quanto ao encaminhamento ao Ambulatério
e atendimento exclusivo pela nova equipe foi relacionado a
uma proposta de mudanca, afirmando que o ideal seria “maior
integracdo, ter a consulta normal e a do paliativo juntas, pra
gue outros médicos nao deixassem de atender... pra gente estar
junto no acompanhamento desse paciente” (Médico 6).

As respostas as questfes nas quais se utilizava a esca-
la de frequéncia foram muito diversificadas. Dentre as di-
ficuldades relacionadas ao “controle da dor”, foi pontuada
a caréncia de recursos disponiveis para o tratamento desse
sintoma, como a falta de especialistas no tratamento da dor e
em técnicas ndo medicamentosas tais como a acupuntura, o
bloqueio de nervo (terminologia adotada pela area médica),
entre outras. Além disso, a dificuldade de mensuracéo foi re-
latada como uma questdo que dificulta a atuagdo do médico
nesse tipo de sintoma, tendo em vista o fato de tratar-se de
uma experiéncia subjetiva, de dificil intervencdo. Também
foi referido que a falta de experiéncia e o pouco contato com
esses casos pode diminuir a habilidade do médico na admi-
nistracdo de analgésicos e opiaceos.

As dificuldades em relacéo ao controle de outros sinto-
mas fisicos desagradaveis também foram associadas as difi-
culdades de mensuracdo. Nessa perspectiva, foi apontado que
o relacionamento duradouro com o paciente pode ser um faci-
litador no tratamento desse tipo de sintomatologia: “Eu acho
gue isso vem mais de vocé ndo conhecer o paciente que vocé
esta lidando, esté ligado ao grau de proximidade” (Médico 7).

A dificuldade de lidar com o sofrimento fisico e psicos-
social de pacientes e acompanhantes foi associada ao envolvi-
mento afetivo da equipe, & medida que o relacionamento deixa
de ser estritamente profissional. Também foram citados como
moderadores desse tipo de situacdo a dindmica familiar — que
poderia complicar ou facilitar esse tipo de manejo — e a propria
vivéncia pessoal do profissional: “vocé comeca a ter filho...
compara com o que voceé ja viu um dia (Médico 7).”

Quanto a situagdo de lidar com paciente ou acompa-
nhante que manifestam medo da morte, foi referido que nem
sempre isso representa um problema porque os proprios pa-
cientes e acompanhantes ndo expressam explicitamente: “E
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muito dificil eles exporem isso. Ninguém fala sobre isso.
Na realidade ninguém fala em morte. E mais ocasional, ndo
acontece muito” (Médico 6).

Por fim, as dificuldades em lidar com as proprias emo-
¢Oes relacionadas a morte e ao processo de morrer foram as-
sociadas a concepcdes individuais e crengas espirituais, que
podem ou ndo trazer conforto nessas situacdes. Também foi
pontuada a necessidade dos préprios médicos refletirem so-
bre essas questdes, incluindo o conceito de finitude, e aplicar
experiéncias préprias vividas na préatica profissional: “En-
quanto a gente ndo aceita isso como pessoa, hd0 consegue
ajudar os outros ndo. So diz besteira na hora, né? Nao adianta
vocé querer falar da experiéncia espiritual, aquela mée pode
ndo ter... Ndo adianta espiritualidade, ndo adianta falar. En-
tdo, assim, € um negécio que é individual. A vivéncia de cada
um. Por isso que ndo tem norma, ndo tem lei. Ndo tem regra,
ndo tem protocolo” (Médico 4).

Discussao

A correlacdo negativa verificada entre os resultados en-
contrados nos dois instrumentos indica que maiores niveis de
distress tendem a associar-se a menores escores de bem-estar
global dos cuidadores. Tal constatacdo pode ser ilustrada tam-
bém pela comparacéo dos escores z, visto que, dentre os dados
considerados para o calculo da correlacdo, os maiores esco-
res identificados na IES-R (z = 1,70,z =0,82 e z = 0,74) se
relacionam aos menores escores identificados pela GCQ de
bem-estar global (z=-1,05,z =- 0,70 e z = -1,25). Entretanto,
participantes com menores escores de distress, ndo necessa-
riamente, apresentaram maiores escores de bem-estar. Uma
hip6tese para tal achado é o fato do encaminhamento ndo se
dar efetivamente de forma pontual, com o fornecimento de
informacdes objetivas e claras aos acompanhantes a respei-
to do que é cuidado paliativo e do novo foco do tratamento,
ndo caracterizando um evento traumatico, ou potencialmente
traumatico. Dessa forma, o nivel de distress no momento do
encaminhamento, ndo necessariamente, se relaciona funcio-
nalmente com o bem-estar, visto que os cuidadores podem nédo
ter compreensdo suficiente do significado dessa nova aborda-
gem e do atendimento por uma nova equipe.

Nota-se uma quebra do padrdo correlacional menciona-
do anteriormente pelo participante 9, que apresenta o tercei-
ro maior escore na escala de distress e, no entanto, esta entre
os trés maiores escores de bem-estar. Esse fendmeno pode
estar relacionado ao fato de que esse participante, pontual-
mente, foi o Unico que respondeu o questionario IES-R em
relacdo a sentimentos e sensa¢des vivenciadas no diagnés-
tico do paciente, e ndo em relacdo ao encaminhamento aos
cuidados paliativos (razdo pela qual seus resultados néo fo-
ram considerados nessa etapa de analise). Dessa forma, sua
pontuagdo elevada associa-se ao alto nivel de distress no pe-
riodo de descoberta da doenga, anterior ao encaminhamento,
sugerindo uma explicagdo para o alto escore de bem-estar e
opondo-se ao altissimo escore de distress.
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A preocupagdo com a familia, com o desconforto do
paciente e com seu futuro incerto foram identificadas pela
escala GCQ como fatores que mais afetam negativamente
0 bem-estar, enquanto a crenca na ajuda espiritual e na tran-
quilidade no quarto do paciente foram os fatores que mais
afetaram positivamente. Dessa forma, é possivel propor uma
mudanca no protocolo de atendimento do Ambulatério em
questdo, priorizando o foco na comunicacdo realizada de
forma clara, objetiva e esclarecedora com o acompanhante,
visto que a incerteza em relagdo ao progndstico da doenca
foi identificada como um fator prejudicial ao bem-estar.

Preocupagdes com a familia e com questdes financeiras
também foram identificadas como recorrentes e comprome-
tedoras do bem-estar, reforcando a importancia do papel as-
sistencial desempenhado pela instituigdo filantropica e pela
equipe de Servigo Social do proprio hospital. Tal dado res-
salta que demandas e problemas familiares - ndo necessaria-
mente relacionados de forma direta com a doenca - também
necessitam de continua aten¢do por parte da equipe.

A crenca da ajuda espiritual, por sua vez, identificada
como um fator relevante ao aumento do bem-estar dos cuida-
dores, pode ser relacionada a uma proposta de reformulacéo
no funcionamento do Ambulatério, acrescentando a equipe
um profissional especializado em suporte espiritual para pa-
cientes e acompanhantes. Tal questdo é amplamente apon-
tada na literatura como fundamental & provisdo de cuidados
paliativos, como destacam Costa Filho et al. (2008).

Foi identificada também grande necessidade por uma es-
trutura de qualidade e conforto para atender aos acompanhantes
no préprio hospital, como “poltrona e cama confortavel”, carén-
cia responsavel parcialmente pelo comprometimento do bem-
-estar. Seria, portanto, de extrema importancia, investimentos
em recursos de mobiliério e infra-estrutura fisica para tal finali-
dade, tanto para pacientes internados quanto para atendimentos
ambulatoriais, aspecto ja apontado por Behmann et al. (2009).

Quanto ao encaminhamento tardio, notou-se forte de-
manda por mais integracdo entre os dois ambulatdrios, o
curativo e o paliativo, tendo como objetivo a fluidez entre as
equipes e ndo ruptura de vinculo entre pacientes e profissio-
nais. O encaminhamento precoce, atrelado a compreenséao de
cuidado paliativo como uma atengdo especifica e dedicada a
pacientes com doencas graves, administrado juntamente com
o0 tratamento curativo, foi verificado no relato dos médicos,
sendo coerente com a proposta da OMS (WHO, 2010). En-
tretanto, tal acdo ndo foi verificada na prética, justificada pela
caréncia de recursos humanos e de estrutura fisica, que nao
permite que a equipe de cuidados paliativos atenda a uma
quantidade maior de pacientes. Questfes desta natureza ja ha-
viam sido apontadas como limitantes a melhoria dos servigos
de salde (Brueckner et al., 2009). Dessa forma, poucos sao
0s pacientes encaminhados ao Ambulatério e apenas quando
os quadros clinicos ja estdo bastante deteriorados, caracteri-
zando um encaminhamento tardio, limitando as acdes desta
equipe e comprometendo a qualidade do servico prestado. Tal
condicdo contraria a visdo de Johnston et al. (2008) acerca

da importancia do encaminhamento precoce para servicos de
cuidados paliativos.

A manutencéo de atendimentos no ambulatdrio regular de
forma integrada ao acompanhamento no Ambulatério de Cuida-
dos Paliativos, proposta pelos médicos entrevistados, seria uma
forma de lidar com essa dificuldade. Permitiria a manutencéo da
relagdo com a equipe responsavel pelo tratamento curativo até o
final de vida do paciente, e também permitiria a equipe de cui-
dados paliativos uma aproximagao precoce em relacdo a familia
e paciente, participando por mais tempo do tratamento e criando
a possibilidade de intensificar os vinculos, e ndo cria-los tardia-
mente apenas em uma condicdo tdo adversa e de curta tempo-
ralidade, de estdgio avancado da doenca. Essa medida esté de
acordo com a proposta de integragdo entre 0s varios setores do
hospital na provisdo dos cuidados paliativos, de Costa Filho et
al. (2008), e com a visao de Brueckner et al. (2009), de que o
tempo de convivéncia do profissional com o paciente contribui
positivamente para a assisténcia ao final da vida.

Consideragdes Finais

A demanda por mais tempo de discussdo dos casos e as
dificuldades em lidar com questfes relacionadas a morte e ao
morrer, a comunicacdo de resultados adversos e ao proprio
encaminhamento para cuidados paliativos, remetem a neces-
sidade de mais espaco de didlogo para a equipe, tanto para
proporcionar discussdes técnicas a respeito de intervengdes,
como para trocas de experiéncias vivenciadas, angustias e di-
ficuldades, com o enfoque no cuidado ao cuidador e na auto-
capacitacdo, a partir do pleno compartilhamento de vivéncias.

Embora muitas sugestdes tenham sido feitas a imple-
menta¢do de melhorias ao Ambulatorio de Cuidados Palia-
tivos, grande parte da falha na funcionalidade se da pela
caréncia de recursos humanos e fisicos, que comprometem
também a infra-estrutura do hospital. Modificagdes, por sua
vez, requerem o engajamento dos profissionais envolvidos, 0
gue demanda treinamento e conscientizacdo da necessidade
de adequacédo as demandas identificadas, estabelecendo um
sistema de atendimento mais integrado.

Futuros estudos que se propuserem a identificar de for-
ma objetiva e pontual niveis de distress em cuidadores de
pacientes encaminhados para cuidados paliativos, devem
considerar que tal processo ocorre gradualmente e de modo
heterogéneo. Diferentes demandas por informacgdo de pa-
cientes e cuidadores e diferentes estratégias de comunicacdo
dos profissionais de sadde implicam que por mais que haja
uma padronizacdo, por meio de um protocolo de conduta,
ndo ha completa uniformidade em tal procedimento.
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