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O Papel da Comunidade

INTRODUCAO

A doenga crénica e a morte de uma
crianga constituem dois dos maiores de-
safios que a familia e os profissionais de
salide podem enfrentar e podem causar
um efeito devastador.

A descoberta de uma doenga cré-
nica na crianga provoca um abalo muito
maior do que no adulto, ja que é na crian-
¢a que a familia projecta muitos dos seus
sonhos e expectativas. Com a descober-
ta da doencga cronica ou terminal, nasce
o sentimento de fragilidade, preocupacgéo
constante, culpa e mesmo medo de nao
deixar marcas para o futuro, seguidos
da sobrecarga gerada pela dependéncia
continua de atengéo para a viabilizagao
dos cuidados a crianga doente." A doen-
¢a crénica impde modificagbes na vida do
doente e da familia, exigindo readapta-
¢des frente a nova situacéo e estratégias
para a combater. Esse processo depende
da complexidade e gravidade da doenca
e, além disso, da fase em que a familia
se encontra e das estruturas disponiveis
para satisfazer as suas necessidades e
readquirir o equilibrio.

O aumento do numero de criangas
que sobrevivem com problemas de sau-
de que requerem cuidados continuados
e/ou paliativos obriga-nos a uma reflexéo
sobre o papel dos cuidados que podem
ser prestados na comunidade, fora do
hospital, se possivel na casa e com a fa-
milia da crianga.

No entanto, e apesar da importan-
cia crescente deste problema, os cuida-
dos paliativos e continuados pediatricos
na comunidade ndo tém sido tidos como
uma prioridade nas politicas da saude. O
termo cuidados paliativos nasceu dos cui-
dados oncoldgicos a doentes terminais
e este viés reflecte-se na auséncia de
oferta desses cuidados de forma genera-
lizada e consistente a criangas nao ne-
cessariamente do foro oncolégico. Com
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demasiada frequéncia, estas criangas e
suas familias ndo chegam a ter cuidados
consistentes e continuados que incluam
as suas necessidades fisicas, psicoldgi-
cas e espirituais.®®

O acesso a cuidados paliativos esta
amplamente reconhecido como um di-
reito para os adultos e idosos, mas em
idades pediatricas o reconhecimento e
proliferagdo de cuidados paliativos espe-
cificos esta ainda numa fase incipiente e
os servigos actualmente disponiveis es-
tdo fragmentados.® Independentemente
da sua idade, estas criangas, que nao
sao “pequenos adultos”, sofrem de todos
0s aspectos clinicos, psicoldgicos, emo-
cionais e espirituais da doenga crénica e
incuravel, seja a morte um acontecimento
a curto, médio ou longo prazo.®

O PESO DO PROBLEMA

A programacéo de cuidados na co-
munidade requer a identificagao rigorosa
do numero de criangas que deles neces-
sitam, bem como a caracterizagdo das
patologias e necessidades.

Uma condigéo essencial para o pla-
neamento de estratégias para os cuida-
dos no domicilio é a clarificagéo dos con-
ceitos de “condigbes limitadoras da vida”
e “condigbes ameagadoras da vida”.

“Condigbes que limitam a vida” séo
aquelas para as quais ndo ha razoavel
esperanga de cura e em consequéncia
das quais as criangas ou jovens morre-
rao. Algumas destas condigdes causam
progressiva deterioracdo, levando a
crianga a dependéncia importante dos
pais e cuidadores.

“Condigbes que ameagam a vida”
sa0 aquelas para as quais ha tratamen-
to curativo disponivel, mas que pode fa-
Ihar, tais como para criangas com cancro.
Criangas em remiss&o por longos perio-
dos, ou com tratamento curativo bem su-
cedido n&o sao incluidas neste grupo.®

A Association for Children with Life-
-threatening or Terminal Conditions and
their Families e o Royal College of Pae-
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diatrics and Child Health inglés identifica-
ram quatro grandes grupos de doentes
que em algum momento virdo a manifes-
tar necessidade de cuidados paliativos
(Quadro 1).” Este agrupamento € uma
ferramenta Util para a antecipagéo das ne-
cessidades e programacéo dos cuidados.

OS CUIDADOS NA COMUNIDADE

Os cuidados continuados e paliati-
vos pediatricos exigem uma abordagem
multidisciplinar e transversal a varias are-
as, incluindo a saude, o servigo social e
a educagao, o nivel de cuidados hospi-
talares e da comunidade, a intervencao
de cuidados altamente tecnoldgicos ou
de suporte.

Este processo deve ser integrado
desde o momento do diagnostico até a
morte da crianga, numa rede de alta aces-
sibilidade, intercomunicagédo e coopera-
¢ao entre os profissionais envolvidos.

Como os cuidados séo prestados
muitas vezes e em paralelo por varias
especialidades & necessaria uma co-
ordenacdo nas Vvisitas programadas,
testes e procedimentos, bem como nos
tratamentos. Por vezes s&o necessarios
cuidados especiais como aspiragdo, po-
sicionamento, medicagao, técnicas de
alimentacdo, tratamentos respiratorios,
fisioterapia e reabilitagcdo. O equipamento
necessario, habitualmente usado apenas
em meio hospitalar, passa a ser lugar-
-comum em casa, como 0s monitores,
oxigénio, ventiladores, dispositivos para
posicionamento ou marcha, bombas infu-
soras, aspiradores de secregoes, etc.

Por outro lado, as necessidades de
uma familia com uma crianga cronicamen-
te doente ndo sdo as esperadas numa
familia sem doenga. Questbes como a
educagéo, a vida social, os cuidados aos
irmaos, o relacionamento do casal, a or-
ganizagéo espacial da casa ou os horarios
tém de ser reorganizadas em torno das
necessidades da crianga, esvaziando por
vezes os restantes elementos da familia
do seu espaco e tempo privados.®



Uma das especificidades que dife-
rencia os cuidados continuados e palia-
tivos pediatricos dos adultos € a intensa
participacdo e dependéncia da familia
nesses cuidados e o tempo de relacio-
namento desta com a equipa, que pode
ser de muitos anos. A avaliagdo da familia
torna-se, pois, um instrumento essencial
para a programacgao dos cuidados e deve
incluir a sua composigao, capacidades,
funcionamento, relacionamentos, padroes
de comunicago e recursos (Quadro 2).

Mas, quem deve prestar estes cui-
dados, e quando, como e onde devem
ser prestados?

A importancia da familia tem como
consequéncia frequente a transferéncia
de competéncias técnicas dos servigos
de saude para os familiares, para as
quais estes nao tiveram formagdo. Mes-
mo quando o cuidador é um profissional
de saude, deve ser encarado como um
elemento da familia, mas ndo deve ser
um elemento técnico na equipa de cui-
dados.

Temos a responsabilidade de esta-
belecer politicas e programas nacionais
de cuidados paliativos e continuados pe-
diatricos que incluam uma abordagem
abrangente e baseada na comunidade,
sempre que possivel. Estas politicas de-
vem assegurar:

- que o programa de cuidados palia-
tivos pediatricos faz parte do Plano
Nacional de Saude;

- que o programa inclui o tratamento
e controle de sintomas, o apoio psi-
colégico, social, educacional, fisico
e emocional a crianga e familia;

- que as equipas de cuidados tém os
meios humanos e materiais neces-
sarios para o exercicio destes pro-
gramas;

- que os profissionais de saude tém
um treino adequado e actualizagéo
constante em cuidados paliativos e
controle da dor;

- que os programas incluem suporte
hospitalar especializado em situa-
¢Oes que dele necessitam;

- que existem meios de controle da
dor eficazes a disposigao dos profis-
sionais e familias, ndo sendo aceita-
vel que haja doentes abaixo do nivel
de controle de dor.

A reconfiguragdo dos Cuidados de
Saude Primarios com a criagédo dos Agru-
pamentos de Centros de Saude (ACES)
veio trazer uma mais-valia importante aos
cuidados na comunidade, com a criagéo
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Quadro 1 — Categorias de doentes com condigdes limitadoras da vida

Grupo 1

Criancas que apresentam condi¢des potencialmente curativas e que podem beneficiar bastante
com o tratamento, mas a evolucéo dessas doencas pode solicitar intervengdes paliativas em
paralelo ou, dependendo do estadio da doenga, estas podem tornar-se a necessidade principal.
Séo exemplo criancas com insuficiéncia cardiaca, hepéatica ou renal.

Néo sdo incluidas aqui as criangas em seguimento por longos periodos (remisséo de cancro) ou
em recuperagdo de tratamento bem-sucedido (septicemia).

Grupo 2

Criancas com condices cronicas de caracter progressivo para as quais 0 uso de tecnologia
como, por exemplo, 0 uso de suporte ventilatorio, pode prolongar as suas vidas por longos
periodos. Neste grupo inserem-se as doencas neuroldgicas, as doencas pulmonares cronicas e
a SIDA. Para criancas com estas doencas pode-se construir um modelo misto de intervencdes,
ora com maior énfase no modelo curativo, ora com maior énfase no modelo paliativo, o qual
tende a ser prolongado, muitas vezes durante anos.

Grupo 3

paliativos.

Criancas com condigdes que limitam a vida por muitos anos e para as quais ndo ha tratamento
curativo, pelo menos até ao presente estadio de desenvolvimento médico cientifico. Sdo exem-
plos as mucopolissacaridoses, a distrofia muscular e as doengas neurodegenerativas, como a
doenga de Batten. Para tais criangas, o objectivo primario deveria ser o de oferecer cuidados

Grupo 4

Criancas com condicOes severas, irreversiveis e ndo progressivas como, por exemplo, paralisia
cerebral e sequelas por lesbes medulares, e que, ndo apresentando uma condicao terminal
podem apresentar complicacdes que as levem rapidamente a morte. Em tais situacées, o trata-
mento com tecnologia pode ser benéfico, mas muitas vezes pode ser necessaria a implementa-
céo de tratamento paliativo. O uso de uma ou de outra estratégia vai depender das expectativas
da familia e da construcéo com a familia do melhor modelo para aguele caso especifico.

Association for Children with Life-threatening or Terminal Conditions and their Families / Royal Col-

lege of Paediatrics and Child Health, 2003.

da Unidades de Cuidados na Comunida-
de e as Unidades de Recursos Assisten-
ciais Partilhados.

As Unidades de Cuidados na Comu-
nidade (UCC) tém como fungdo prestar
cuidados de saude e apoio psicologico e
social de ambito domiciliario e comunita-
rio, especialmente as pessoas, familias
e grupos mais vulneraveis, em situagéo
de maior risco ou dependéncia fisica e
funcional ou doenga que requeira acom-
panhamento préximo, e actuar ainda na
educacao para a saude, na integragéo em
redes de apoio a familia e na implementa-
¢8o de unidades méveis de intervencao®.
A equipa é composta por enfermeiros,
assistentes sociais, médicos, psicologos,
nutricionistas, fisioterapeutas, terapeutas
da fala e outros profissionais, consoan-
te as necessidades e a disponibilidade
de recursos. O ACES participa, através
da UCC, na Rede Nacional de Cuida-
dos Continuados Integrados, integran-
do a equipa coordenadora local. A UCC
compete constituir a equipa de cuidados
continuados integrados, prevista no De-
creto—Lei n.° 101/2006, de 6 de Junho. No
entanto, estas equipas néo incluem cuida-
dos continuados a criangas nem sequer a
possibilidade de referenciagéo.

Quadro 2 — Componentes da Avaliagéo
Familiar

Composicéo da familia
Membros
Papéis
Crengas e valores
Capacidades parentais
Historia dos pais, experiéncias de infancia
Capacidades para cuidar (fisicas e psicossociais)
Disciplina
Mecanismos de funcionamento
Tomada de deciséo
Distribui¢éo de responsabilidades
Relacionamento emocional
Disponibilidade de recursos
Recursos econémicos
Suporte social
Suporte emacional
Padrdes de comunicacéo
Padroes de coping: resposta a crise/stress
Ambiente
Seguranca estrutural
Adequacdo da estimulagéo

As Unidades de Recursos Assis-
tenciais Partilhados prestam servigos de
consultoria e assistenciais as restantes
unidades funcionais dos ACES e orga-
nizam ligagdes funcionais aos servigos
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hospitalares. A equipa é composta por
médicos de varias especialidades, que
nao de medicina geral e familiar e de sau-
de publica, bem como assistentes sociais,
psicologos, nutricionistas, fisioterapeu-
tas, técnicos de saude oral e outros pro-
fissionais ndo afectos totalmente a outras
unidades funcionais. Nestas Unidades, a
presencga de Pediatras da Comunidade
seria uma mais-valia importante para a
implementacao de cuidados continuados
e paliativos pediatricos.

Estas Unidades podem complemen-
tar, na comunidade, a intervencdo das
equipas de familia e as equipas de cuida-
dos hospitalares e articular os cuidados
prestados pelos diversos intervenientes.

Em conclusdo, um modelo possivel
sera a existéncia de equipas multidisci-
plinares centralizadas nas Unidades de
Cuidados na Comunidade, que servem
como gestoras da informagéo e dos cui-
dados e de centro de comunicagao e ar-
ticulagao aberta e sem barreiras entre os
varios intervenientes no processo: fami-
lia, equipa de saude e hospital.

E fundamental colocar os cuidados
continuados e paliativos pediatricos na
agenda da organizagéo dos cuidados na
comunidade, com o pressuposto de que
0 processo ndo pode ter falhas entre os

diferentes niveis de actuagao. A respon-
sabilidade primeira de aliviar o sofrimen-
to néo esta completa sem que se atribua
aos cuidados paliativos e continuados
pediatricos o estatuto de prioridade na
programacgéo dos cuidados de saude.
Na presenga de escassez de recursos,
esta programacgéao deve beneficiar o ali-
vio e controle de sintomas a maioria dos
doentes com doenga avangada optimi-
zando todos os recursos existentes na
comunidade.
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