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Resumo: O Servico Social, seguindo o propdsito inicial da profissdo, de adjuvante da equipe médica,
familiarizando-os quanto as questdes que envolviam o paciente e atuando em acdes educativas, viu-
se a importancia em viabilizar um instrumental facilitador na comunicacdo entre equipe e bindmio

familia/paciente, assistidos pela equipe de Cuidados Pailiativos Pediatrico em um hospital de alta
complexidade.
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Abstract: The Social Service, following the initial purpose of the profession, as an adjuvant of the
medical team, familiarizing them with the issues that involved the patient and acting in educational
actions, saw the importance of facilitating a facilitating instrument in the communication between team

and family binomial / patient, assisted by the Pediatric Paediatrics Care team in a hospital of high
complexity.
Key words: Communication, Pediatric Palliative Care, Social Work.

FOLDER EDUCATIVO DE CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

Um instrumental facilitador para comunicagao entre equipe e bindmio paciente/familia

INTRODUCAO

De acordo com a Organizagdo Mundial de Saude (OMS), nas ultimas décadas,
houve uma reducdo significativa de pessoas que morreram por doencas infecciosas ou
transmissiveis e a projecdo para 2030 é que trés quartos de todas as mortes do mundo

sejam de doencas ndo transmissiveis. A Palliative Care Alliance World estima que
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anualmente mais de 100 milhdes de pessoas necessitardo de cuidados paliativos, entre
pacientes, familiares e cuidadores, entretanto apenas 8% terdo acesso a esse Sservico.

Aproximadamente cinco bilhdes de pessoas vivem em paises com pouco ou nenhum
acesso a medicacgdo para controle da dor, ndo dispondo de servigos de cuidados paliativos.
E nos paises desenvolvidos, normalmente, utilizam essa pratica exclusivamente na
manutencéo da vida, ndo considerando medidas que permitam uma morte sem dor e sem

desconforto.

Considerando essa realidade, The Economist publicou duas pesquisas, uma em 2010 e
outra em 2015, sobre o indice de Qualidade de Morte, realizadas pela Economist
Intelligence Unit. Na primeira classifica 40 paises e na segunda 80 paises, em termos de
qualidade e disponibilidade de cuidados de fim de vida. O Brasil ocupou a 382 posi¢do na

primeira pesquisa e 422 na segunda.

Para consolidar as praticas de assisténcia “ao fim da vida” ha a necessidade de se ter
Politicas Publicas, tanto de satude como de educagéo, que contemplem Cuidados Paliativos.
Os paises mais ricos lideram o ranking, enquanto que o0s paises latino-americanos
encontram como desafios a necessidade de implantar essa mentalidade através da
educacao e da certificacdo de profissionais de salde. No Brasil ndo € rotina uma inclinacdo
para Politicas Publicas, contudo em 2018 foi aprovada a resolugdo n° 41, de 31 de outubro,
que dispde sobre as diretrizes para a organizacdo dos Cuidados Paliativos, a luz dos
cuidados continuados integrados, no ambito do Sistema Unico de Saude (SUS), resolucéo
essa aprovada exatamente na transicdo dos governos. Porém, como é muito recente, 0s
servicos de saude utilizam-se de Politicas ja existentes de acordo com as condi¢cdes nas
guais 0s pacientes se encontram em determinados momentos do processo evolutivo da

doencga.

Um ponto destacavel na pesquisa de 2015 foi a reducdo dos custos relacionados a
internagbes e as admissfes em servicos de emergéncia, resultantes de um melhor
envolvimento socio-educativo no Cuidado Paliativo, estando neste grupo: os familiares,
recursos ofertados no territdrio e empenho da equipe de saude em disseminar informagdes

sobre o assunto. O Brasil ocupou o terceiro lugar nesse item da pesquisa.

A abordagem através de Cuidados Paliativos traz uma proposta de oferecer uma melhor
qualidade de vida apés a definicdo de que se trata de doencga crbnica e evolutiva, com
possivel desfecho desfavoravel ou sem probalidade de cura, que ameace a vida. Quando o
processo de doenca ndo responde mais as intervengdes curativas, o foco do cuidado deve

passar a ser a diminuicdo do sofrimento e da dor. Os principios preconizados para 0s
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cuidados paliativos em adultos s&o os mesmos para criancas e adolescentes, com algumas

adaptacdes inerentes a faixa etéaria.

Sendo que processo salde-doenga da crianca e/ou do adolescente a literatura médica
ndo vem integrando o cuidado curativo ao paliativo dificultando o acionamento dessa

modalidade de atencéo.

Além disso, durante minha prética profissional em enfermaria observou-se a angustia e
negacao das familias quando se falava que a crianca e/ou o adolescente seriam assistidos
pela equipe de cuidados paliativos e a especialidade original de atendimento, dizendo que
nada mais poderia ser feito. Isso nos levou a inquietacéo de entender como se dava esse
processo e o porqué da relutancia das familias em aceitarem tal assisténcia, em buscar
compreender o nivel de entendimento sobre receber esses cuidados e, em que medida um
folder explicativo, como material de abordagem, auxiliaria no conhecimento, na adeséo e na

aceitacdo desta assisténcia.

CUIDADOS PALIATIVOS E PEDIATRIA

Para realizar um atendimento a criangca e ao adolescente, devemos considerar que a
crianga é um ser historico no sentido individual e social, vivendo em seu entorno ambiental e
familiar, que favorece uma maior personalizacdo e abrangéncia do cuidado, facilitando que
os profissionais de salude atuem com maior eficacia no direcionamento do tratamento, o que

pode delinear um plano longitudinal inclusive para a orientag&o familiar.

A Pediatria procura remover os fatores que impedem o pleno estado de salude das
criancas e dos adolescentes, antecipando condutas preventivas, demonstrando que €
possivel enfrentar e vencer inimeras doengas, que a boa e ma& saude ndo sdo fatos

imutaveis, mas condicdes passiveis de modificacao.

Seguindo determinacdo da Academia Americana de Pediatria, um modelo integral de
Cuidados Paliativos Pediatricos deve incluir desde o respeito a dignidade dos pacientes e
seus familiares até a melhora na assisténcia, através de novas técnicas apresentadas por
meio de pesquisas e educacao constantes, que passem pela garantia de acesso a servi¢os
de exceléncia. A Sociedade Brasileira de Pediatria fornece uma lista de patologias
pediatricas e/ou condicdes elegiveis para Cuidados Paliativos, porém no hospital de alta
complexidade no qual se realizou esta pesquisa, sdo atendidas apenas algumas, dentre elas
doencas oncoldgicas, distrofias musculares, epidermolise bolhosa, paralisia cerebral grave e

osteogénese imperfecta.
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Ha um entendimento, ndo sO por parte dos familiares como por alguns membros de
equipes de saude, que se a crianga esta assistida pela equipe de Cuidados Paliativos nada
hé o que fazer, que todos devessem esperar o curso natural de fim de vida, sem realizagéo
de nenhum procedimento, isso gera uma angustia nos familiares, que por vezes ndo sao
ouvidos. A crianga e/ou o adolescente mostram-se imprevisiveis ao ingressar no plano
terapéutico proposto no paliativo, podendo: ficar estavel em seu quadro clinico; ter uma
melhora surpreendente, ou ainda, uma piora brusca inesperada, devido as constantes
mudancas fisicas e psicolégicas que ocorrem durante a fase de desenvolvimento e

crescimento.

Vemos que no Brasil esta crescendo o nimero de equipes em atendimento a Cuidados
Paliativos, porém na pediatria ainda ha um numero reduzido de servicos com equipes
especializadas. O cuidado a pacientes clinicamente complexos, que padeciam de dor
cronica atendidos no hospital onde se realizou a pesquisa, teve seu inicio em 1999, com a
participacdo de médicos pediatras de diversas especialidades. Em 2001 um médico pediatra
foi contratado para atender a essas demandas e no ano seguinte iniciaram-se as atividades
de atendimento ambulatoriais e consultas nas diversas unidades de internagdo. Somente
em 2009 aconteceram o0s primeiros atendimentos ambulatoriais com equipe
multiprofissional, esses profissionais iniciaram de forma voluntaria. Presentemente, a equipe
que atende a Unidade da Dor e Cuidados Paliativos € composta institucionalmente por dois
médicos e uma enfermeira, suportados tecnicamente por uma assistente social, uma

nutricionista e uma psicdéloga, além dos residentes médicos e demais categorias.

O cuidado paliativo considera a atencdo integral de pacientes uma atuacéo
interdisciplinar e n&o hierarquizada dos membros da equipe. Temos a interdisciplinaridade
como um movimento de articulacdo entre o0 ensinar e o aprender, compreendida como
formulacao tedrica e assumindo um comportamento atitudinal de promover as interfaces
dos diferentes profissionais e, auxiliando educadores na ressignificacdo do trabalho em
equipe, podendo avaliar a agdo e reformulando a organizacdo dos ambientes para a
aprendizagem. Sendo assim, uma pesquisa interdisciplinar deve considerar as perspectivas
de futuro, na medida em que ela se opde a tudo o que diz ser ensino tradicional, atua com a
articulacdo do ensino com a realidade social, de forma critica ao saber interno e com
reflexdo sobre a reparticdo epistemoldgica do saber em disciplinas compartilhadas. Nesse
hospital o plano de tratamento terapéutico singular € proposto por todos da equipe de
cuidados paliativos e o assistente social ocupa um lugar importante no que diz respeito ao
entendimento do cotidiano familiar e de sua insercéo social, propiciando na compreensao

dos cuidados em domicilio.
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Para se obter avangos na difusdo de uma préatica em Cuidados Paliativos Pediatricos é
necessario preparar e educar futuros profissionais da area da saude para lidarem com as
necessidades de pacientes e parentes que enfrentam doencas que ameacam a vida e
poderem consolidar uma nova mentalidade para tratar de doenga que esgotararam suas
possibilidades terapéuticas.

SERVICO SOCIAL, SAUDE E CUIDADOS PALIATIVOS

O papel do assistente social na area da saude foi delineado no inicio do século XX, nos
Estados Unidos, com a complexidade da atencdo a salude e a expansao dos hospitais. Sua
principal acdo era ajudar aos médicos em seu trabalho, familiarizando-os com as condicfes
de vida dos pacientes ou trabalhando nas visitas aos enfermos em domicilio para verificagdo
da eficacia do tratamento e dar orientacfes as familias sobre prescricdes médicas e plano

terapéutico proposto.

Em pleno século XXI, a atuagdo do profissional em servigo social na area da saude
continua voltada a agbes de educacdo em saude, ndo fugindo do proposito inicial, mas
tornando o trabalho social mais abrangente e vinculado aos perfis epidemiolégicos. De
acordo com os parametros para atuacao de assistentes sociais na saude determinados pelo
Conselho Federal de Servico Social - CFESS, dentro das principais acdes a serem
desenvolvidas por esses profissionais estdo: prestar orientacdo a populacdo usuaria, facilitar

0 acesso do usuario e garantir o direito a saude.

O Servigo Social Hospitalar da instituicdo onde se realizou a pesquisa teve o inicio de
suas atividades em janeiro de 1943, passando por modificacbes ao longo dos anos e se
estruturando de acordo com as mudancas sociais, econémicas, politicas e culturais do pais
e do mundo. A instituicdo segue atendendo as demandas especificas de cada Instituto,
sempre visando uma pratica profissional com énfase no processo educativo de participacéo
dos clientes no tratamento, na implantacéo de projetos de humanizagédo e desenvolvimento

profissional.

Além disso, cuidar paliativamente exige o entendimento integral do individuo, dentro de
suas demandas especificas e diferenciadas, o que requer medidas rapidas para o alivio da
dor e fim de vida com melhor qualidade. Devido a isso, 0 assistente social ira atuar
diretamente no contexto no qual esse individuo se encontra inserido, abrindo caminhos em
gue os direitos ainda ndo sdo reconhecidos por todos e, garantindo a qualidade de vida nos
momentos finais dos pacientes, além de auxiliar na manutengdo do equilibrio familiar no

pds-morte.
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Frente as questbes apresentadas e durante o levantamento de dados sobre Cuidados
Paliativos Pediatricos nos deparamos com uma Cartilha de Cuidados Paliativos em Pediatria
da Associagdo Portuguesa de Cuidados Paliativos Pediatricos, o Servico Social prop6e com
esta pesquisa a implementacdo de um folder educativo sobre o que é receber Cuidados
Paliativos Pediatrico, como um instrumental facilitador na comunicagéo entre as equipes de
saude e o binbmios (familia/paciente) atendidos em um hospital de alta complexidade,
traduzindo as dificuldades das familias sobre tal procedimento, compreendendo seu grau de

compreensao e esclarecendo caracteristicas da assisténcia paliativa.
METODOLOGIA E CASUISTICA

Para realizacdo desta pesquisa, adotamos como caminho metodoldgico, a pesquisa-
acdo, uma pesquisa de base empirica realizada com a associagdo de uma agdo ou
resolucdo de um problema coletivo, com a participagdo do pesquisador e seus participantes

de modo cooperativo.

Na fase exploratéria, o pesquisador esteve inserido diretamente no campo de estudo,
delimitando o local da pesquisa, as expectativas dos interessados e o tipo de auxilio que

esses puderam oferecer durante participacdo , seguindo 0s passos:

1. Identificagdo de material ilustrativo; sugestdo de folder como matriz similar: derivado
da Cartilha de Cuidados Paliativos em Pediatria da Associacdo Portuguesa de
Cuidados Paliativos Pediatricos de forma educativa, explanando sobre a assisténcia
em Cuidados Paliativos.

2. Consulta a literatura especializada: em bibliotecas virtuais e presenciais, através de
artigos, dissertacOes e livros pertinentes ao tema em estudo.

3. Verificagcdo de prontuario: levantamento de dados dos pacientes em assisténcia em
Cuidados Paliativos conforme suas patologias.

4. Eleicdo da amostragem: sele¢do dos critérios para inclusdo e exclusdo dos
participantes a pesquisa. Foi estipulado um n de “10” e nossa populagéo alvo foi
pacientes, familiares/cuidadores e responsaveis legais de criancas e adolescentes,
que recebem Cuidados Paliativos, atendidos em ambulatério e/ou enfermarias,
através das patologias: doencas oncoldgicas, distrofias musculares, epidermélise
bolhosa, paralisia cerebral grave e osteogénese imperfecta. Ressalta-se que o0s
entrevistados tomaram ciéncia da pesquisa, assinando o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido e/ou Termo de Assentimento Informado, de acordo com a idade
do participante e, para resguardar a identidade dos entrevistados. E, foram excluidos

os demais pacientes.
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5. Definicdo e formulacdo do instrumental: através da demanda levantada por
observacdo sobre a compreensao dos assistidos em Cuidados Paliativos, a partir de
material empirico visto em enfermarias de especialidades e de pediatria, durante o
ano de 2017-2018, periodo de estagio profissional. Foram realizadas entrevistas,
tendo por base um questionario, usado como roteiro, composto por perguntas
abertas e fechadas. As respostas as questfes foram dadas oralmente e coletadas
por intermédio de um gravador portatil, e posteriormente realizada a tabulacdo dos
dados obtidos.

6. Coleta de dados: local e periodo para realizacdo das entrevistas. A coleta foi
realizada em janeiro de 2019, ap06s a aprovacdo do comité de Etica do Hospital, sob
n°® 05450819.4.0000.0068, em dias de consulta ambulatorial e em enfermaria, nos
casos de pacientes hospitalizados.

7. Sugestdo de itens para confeccdo de um instrumental: por meio da discussdo com
equipe de Cuidados Paliativos, obtendo uma mediag&o tedrico-conceitual presente
em toda a pesquisa. Os itens a constar no folder foram construidos a partir dos
dados fornecidos pelos entrevistados, analisando a percepcdo e compreensdo dos

participantes sobre o tema.

A tematizacdo dos aspectos propostos pelos familiares ocorreu de forma clara e precisa,
fazendo com que paciente e familia se sintam reconhecidos e representados no folder
através de uma linguagem inclusiva, sempre considerando o objetivo principal da pesquisa,
que é desenvolver um instrumental facilitador na compreenséo dos servigos prestados nos
Cuidados Paliativos Pediatrico para pacientes, familiares cuidadores e responsaveis legais,
atendidos em um hospital de alta complexidade, como sugestdo a ser implantado nesse
servico e servindo para coletividade dos pacientes assistidos por essa modalidade de

cuidado.
PROCEDIMENTOS E RESULTADOS

Os dados empiricos foram trabalhados de modo a ganhar um sentido, tanto para
novas formas de abordar a clientela, como para entender o processo pelo qual se faz seu

engajamento em cuidado paliativo.

Na primeira parte da pesquisa: identificacdo da crian¢a e/ou adolescente em cuidado
paliativo, observamos que 70% dos pacientes apresentam algum tipo de doenca
degenerativa, prevalencendo o sexo masculino em 70% a na faixa de idade entre os 7 a 12
anos em 40%. Isso nos leva a analisar que a sobrevida de criancas com doencas limitantes

esta aumentando, requerendo cuidados mais especializados e cuidadores mais preparados.
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Outro dado importante que analisamos nesta primeira parte foi que 60% dos
pacientes entrevistados sdo naturais de outros Estados e que, hoje, 70% residem na grande
S&o Paulo. Isso nos mostra a migracdo em busca de servigco especializado, mesmo com
toda precariedade dos servicos que uma grande metrépole apresenta, como transporte em
caso de emergéncia, em que 60% utilizam meios proprios para se locomoverem até um

servi¢o de saude, pois ndo ha transporte ofertado pelo municipio de domicilio.

Na questdo que aborda sobre beneficios, 60% recebem o Beneficio de Protegéo
Continuada — BPC, 10% ja ouviu falar mas ndo sabe como requerer, isso evidencia a
necessidade de reforcar sobre os direitos preconizados nas Politicas Publicas no corpo do

folder.

Na segunda parte da pesquisa: conhecimento sobre cuidados paliativos, podemos
analisar e identificar as dificuldades no entendimento dessa modalidade de assisténcia, ora
vista como uma atencdo que pode vir a encurtar a vida dos pacientes ora como reducao
custos para 0s servicos publicos. Assinalamos entdo os itens que se fazem necessarios
para a construgcdo de um material educativo, que possa facilitar na compreensédo pela

populagéo assistida, conforme elencados, de forma gréfica, na tabela abaixo:

Tabela 1 — Questdes, respostas e itens sugestivos a compor o folder, como estratégia

de melhoria na comunicagdo em cuidados paliativos.

Perguntas sim | nédo Quem /o qué/ Item a compor o folder
por que? (%)*
1.Por que foi 90% para tirar a dor - O que é o Ambulatorio
encaminhado para o X do meu filho. da Dor?

amb. da dor? - A quem se destina?

- O que é cuidado

2.0que é CP? X

90% n&o sabem o

que é, e gostariam de

paliativo?

- A quem se destina?
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entender melhor.

- Quais os diagndsticos?

3.quem te falou de CP

pela 12 vez?

60% médicos.

40% outras maes.

- Quais séo os
profissionais de saude

envolvidos?

4.Sabe a quem se

destina?

80% a criancas como

meu filho.

- (item acima: a quem

se destina?)

5.Entende sobre o

tratamento?

90% dizem entender.

- Quais os tratamentos?

6.Quem procura numa

emergéncia?

80% ICr.

- Quem procurar numa

emergéncia?

7.Possui rede de apoio?

70% sem apoio da
rede.
20% EMAD.

10% home care.

- Quais séo as redes de
apoio na area da saude?

8.0 que entende sobre a

doenca?

100% entendem da
DOENCA do filho.

- (item acima: quais

diagnésticos?)

9.Considera grave?

70% sim.
30% nao .

- O que séo doencas

cronicas?

10.0 que pode vir a

acontecer?

60% levem uma vida
normal.

20% nao souberam
responder.

20% a morte.

- Cronicidade e agravos
do processo evolutivo
das doencas e a
negacdo da morte

11.0 que entende por

morte?

80% uma passagem.

20% nao reponderam.

- Qual servigo procurar
em caso de 6bito? E
quais as providencias a

serem tomadas?

12.0 que ira fazer apos

a morte do paciente?

100% né&o pensaram
e preferem pensar
nisso quando for a

hora.

- Quem séo os
cuidadores?

- Como néo perder a
identidade frente aos
cuidados? A mae
materna ou mae

institucional?
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*0% calculado através das respostas obtivas nas entrevistas realizadas com pacientes,
familiares/cuidadores e responsaveis legais em cuidados paliativos, no periodo de
novembro e dezembro/2018.

A partir das respostas obtidas pode-se inferir que a comunicacdo equipe/familia
parece nao favorecer a constru¢cdo de um sentido para receber a assisténcia em cuidados
paliativos. Isso pode ser fruto da caréncia de informacdes técnicas fornecidas a esses

familiares.
CONCLUSAO

Falar em cuidados paliativos traz um certo desconforto para pacientes e familiares,
ainda mais quando envolve criancas e adolescentes. Esse tipo de assisténcia ainda é muito

recente em nosso pais, gerando um estigma de finitude que precisa ser eliminado.

Se cuidar paliativamente exige o entendimento integral do individuo, dentro de suas
demandas especificas e diferenciadas, requerendo medidas rapidas para o aliivio da dor e
fim de vida com melhor qualidade, podemos entender que o alivio da dor pode ser colocado
no sentido de sofrimento frente aos desafios ao cuidar, atribuidas a ndo compreensao sobre

a assisténcia recebida.

Portanto, considerando que o assistente social tem uma visdo mais abrangente dos
aspectos e maior flexibilidade nos assuntos que envolvem a familia, e dentro de suas
atribuicdes a educacgdo permanente, seja para com o0s profissionais de salde como para
com a populagdo usuéria do servico, se atentou que desenvolver um instrumental que
facilite na comunicacdo entre equipe e bindbmio paciente/familia, contribuird na melhora da

compreensao sobre o que é receber esses cuidados.
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