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Palavras-chave: Resumo

Cuidados paliativos, Introdugdo: Os cuidados paliativos consistem na assisténcia multidisciplinar capaz de melhorar a qualidade de
Pediatria, vida de pacientes com doengas graves, ameagadoras, integrando aspectos fisicos, psicolégicos, sociais e espirituais
Programas de pds- ao tratamento chamado “convencional”, aliviando a dor e o sofrimento em todas a suas faces. Objetivo: Avaliar o
graduacio em sadde, conhecimento de médicos residentes de pediatria quanto aos conceitos e ensino dos cuidados paliativos durante a
pos-graduagdo. Métodos: Trata-se de um estudo descritivo, qualitativo e fenomenoldgico. Resultados: Participaram
12 residentes do ultimo ano do programa de Residéncia Médica, que, ao manifestarem suas concepgdes sobre a
tematica, apresentaram peculiaridades de um cuidado que vem sendo aperfeicoado ao longo do tempo, quebrando
paradigmas, como a busca pela cura e manutencdo da vida a qualquer prego, sem propiciar espago para uma
abordagem voltada para o ser humano em sua integralidade. Para eles, esse n6 goérdio pode ser solucionado com a
aquisicdo de habilidades técnicas, de comunicagao, de reabilitagdo e o conhecimento do processo de morrer e da
morte. Discussdo: De forma muito inata, os seres humanos sdo resistentes em encarar a morte de forma natural,
como parte da vida; isso decorre de aspectos sociais, culturais, espirituais, emocionais e do préprio ensino na area
da saude, evidenciado pelo desconhecimento dos entrevistados quanto a dimensdo dos cuidados paliativos, sem,
contudo, ignorarem sua importancia. Conclusdo: Tais personagens ndo se sentem capacitados para interagir com
pacientes e familiares com o intuito de discutir a terminalidade. Esses resultados mostram um posicionamento timido
e a necessidade peremptoria dessa tematica na formagdo profissional.
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Abstract

Introduction: Palliative care consists of multidisciplinary assistance capable of improving the quality of life of patients
with serious and threatening illnesses, integrating physical, psychological, social and spiritual aspects to the so-called
“conventional” treatment, relieving pain and suffering in all its aspects faces. Objective: to evaluate the knowledge of
pediatric residents about the concepts and teaching of palliative care during postgraduate studies. Methods: This is
a descriptive, qualitative and phenomenological study. Results: 12 residents of the last year of the medical residency
program participated, who, when expressing their conceptions on the subject, presented peculiarities of a care that
has been improved over time, breaking paradigms, such as the search for cure and maintenance of life at any time.
price, without making room for an approach aimed at the human being in its entirety. For them, this Gordian knot
can be resolved with the acquisition of technical skills, communication, rehabilitation and knowledge of the process
of dying and death. Discussion: Human beings are very innately resistant to facing death naturally, as part of life;
this stems from social, cultural, spiritual, emotional aspects and teaching in the health area itself, evidenced by the
interviewees lack of knowledge about the dimension of palliative care, without, however, disregarding its importance.
Conclusion: Such characters do not feel empowered to interact with patients and family members in order to discuss
the terminality. These results show a timid posture, and the peremptory need for this topic in professional training.
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INTRODUGAO

Em 1982, o Comité de Cancer da Organizacdo Mundial
da Saude (OMS) criou um grupo de trabalho responsavel por
elaborar politicas para o alivio da dor e cuidados paliativos.
No ano de 1990, esse mesmo grupo definiu os cuidados
paliativos como sendo o cuidado ativo e total para pacientes
cuja doenga nao é responsiva ao tratamento de cura, e em
1998 estabeleceram a primeira definicdo especifica para
criangas. Nessa defini¢do, sugeriam que a avalia¢do e o alivio
do sofrimento deveriam ser prioridades na abordagem,
ultrapassando o campo bioldgico, alcancando as esferas
psiquica, social e espiritual, a fim de oferecer um cuidado
ativo e total a crianga e toda sua familia>?. J& em 2002, em
nova revisdo conceitual, a OMS passa a nao distinguir os
cuidados paliativos da criancga e do adulto. A defini¢do revisada
estabelece uma abordagem multidisciplinar com o objetivo
de melhorar a qualidade de vida de pacientes com doengas
ameacadoras da vida, integrando os aspectos psicoldgicos e
espirituais ao tratamento, prevenindo a dor e o sofrimento,
seja ele fisico, psicossocial ou espiritual. Ainda de acordo com
arevisdo, a morte deve ser considerada um processo normal,
gue ndo deve ser apressado ou adiado, devendo-se oferecer
ao paciente e seus familiares um sistema de apoio que auxilie
nos cuidados de fim de vida, no processo de morte e luto®.

Dados publicados em 2014 estimavam que cerca de
40 milhGes de pessoas necessitariam de cuidados paliativos
em todo o mundo, dos quais 78,0% viviam em paises pobres
e emergentes, e apenas 14,0% recebiam assisténcia devida,
o que, segundo a OMS, é resultado da falta de conhecimento
da populagdo sobre o tema, crencgas culturais e sociais, a falta
de competéncia e habilidade dos profissionais de salde, e até
mesmo o excesso de regulamentagdes que restringem o uso
de opioides e outras medicac¢Bes analgésicas®.

No Brasil, os cuidados paliativos, em sua perspectiva
mais moderna, combinando cuidados clinicos, formacgédo e
investigacdo, reporta-se ao final dos anos 50 e inicio dos anos
60 do século passado. O Atlas Global de Cuidados Paliativos
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publicado em 2014 pela OMS apresentou um panorama dos
cuidados paliativos pelo mundo. Nesse documento, o Brasil
recebeu a classificagdo 3 A, o que significa que os cuidados
paliativos ainda sdo prestados de forma isolada, financiamento
insuficiente, disponibilidade limitada de analgésicos e um
pequeno numero de servigos especializados*®.

O pais nao dispée de nenhuma politica de saude publica
que estruture ou oriente especificamente o desenvolvimento
dos cuidados paliativos, sendo que as normatiza¢Ges se
resumem a sete portarias publicadas entre 1998 e 2014,
destinando esses cuidados quase que exclusivamente a
pacientes e centros oncolégicos®®.

Diante desse cendrio, a Academia Nacional de Cuidados
Paliativos realizou um levantamento sobre os cuidados
paliativos disponiveis no Brasil até agosto do ano de 2018.
Nessa data, eram 177 servicos especializados, dos quais 58%
estavam localizados na regidao Sudeste, seguido pelo Nordeste
(20%), Sul (14%), Centro-Oeste (5%) e Norte (3%), sendo
que metade desses servigos entraram em atividade apds o
ano de 2010. Em posse desses dados, a academia sugeriu a
criacdo de uma Politica Nacional norteadora dos cuidados
paliativos no Brasil, incorporando-os ao sistema de saude,
garantindo diagndstico, tratamento, acompanhamento em
centros especializados graduados por complexidade e acesso
a medicamentos essenciais, além de programas de educagao
e capacitacdo de profissionais de saude®.

Os avangos tecnolégicos vivenciados nas ultimas
décadas propiciaram o desenvolvimento de todas as dreas de
cuidados da saude, inclusive da pediatria, modificando o perfil
dos pacientes e suas doengas, enaltecendo a prevengdo como
foco de cuidado e demonstrando a necessidade dos cuidados
paliativos pedidtricos na identificagdo e tratamento de criangas
que sofram com doengas cronicas, progressivas e avangadas,
suas familias e equipes que os atendem, buscando oferecer
a melhor qualidade de vida possivel ao longo do processo de
adoecimento®’?.

Todavia, o ensino dos cuidados paliativos na formagao
médica é recente e, em muitos cursos, restrito a disciplina



de oncologia. A definicdo das competéncias dos cuidados
paliativos visando sempre o desenvolvimento profissional
continuo e a comunicagdo, seja na gradua¢do e/ou na
Residéncia Médica, sdo demandas legitimas e uma necessidade
que cada vez mais se impde?®.

As escolas médicas canadenses foram as primeiras
a tentarem implementar um curriculo voltado ao ensino
dos cuidados paliativos, no ano de 1993. No Brasil, a
Universidade Federal de S3o Paulo foi a primeira escola médica
a disponibilizar cursos de Cuidados Paliativos em carater
eletivo a alunos da graduagdo de 1994 a 2008, seguido pela
Universidade de Caxias do Sul com a criagdo da disciplina
obrigatdria de Cuidados Paliativos no ano de 200212,

Portanto, o objetivo deste trabalho foi avaliar o
conhecimento adquirido na pds-graduacgdo, relacionado
aos cuidados paliativos em suas multiplas dimens&es
e a capacidade de comunicagdo. Acreditamos que tais
competéncias possibilitariam que esses profissionais fossem
capazes de demonstrar mais sensibilidade, empatia e
compaixao em situagGes dificeis, como aquelas que envolvem
a morte, eventos adversos em fim de vida e mas noticias, por
exemplo. A comunicagdo em cuidados paliativos envolve uma
complexa mistura de questdes espirituais, sociais, psicoldgicas
e fisicas no contexto do processo de morte, acarretando ainda
mais ao paciente uma insatisfagdo com o cuidado que recebe
no caso de uma comunicacgdo ineficaz. Assim, a avaliacdo
desse conhecimento pode refletir a realidade do ensino na
Residéncia Médica, possibilitando o desenvolvimento de
ferramentas de intervencdo a fim de formar profissionais com
uma visdo ampla, humana e mais sensivel'*4,

Trata-se de um estudo descritivo, qualitativo e
fenomenoldgico, posto que procura explicar a realidade do
ponto de vista das pessoas que a vivem, resultando numa
descricdofina, densa e fiel da experiéncia relatada. As descri¢Ges
foram documentadas em entrevista semiestruturada, cuja
amostra foi ndo probabilistica acidental, tendo como sujeitos
12 residentes do ultimo ano do Programa de Residéncia
Médica em Pediatria. O estudo foi iniciado apds a aprovagao
pelo Comité de Etica em Pesquisa vinculado & Faculdade de
Medicina de Botucatu - UNESP (Parecer: 4.836.536; CAAE:
47938921.3.0000.5411), leitura e assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) pelos participantes,
garantindo o anonimato de suas identidades. Para a entrevista
foram elaboradas quatro questdes norteadoras:

1) Na sua concepgdo, o que sdo os cuidados
paliativos?

2) Como vocé classifica o ensino dos cuidados
paliativos na sua formagdo como médico pediatra?

3) Baseado em seus conhecimentos sobre o tema,
qual paciente é candidato aos cuidados paliativos?

4) Quais limitagdes vocé encontra naimplementag¢do
dos cuidados paliativos na unidade em que vocé é
residente?

Para andlise dos dados qualitativos aplicamos a “Técnica
de Andlise do Conteudo”, descrita como: “um conjunto de
técnicas de andlise das comunicagbes, que visam obter,
por procedimentos sistemdticos e objetivos de descrigdo
do conteudo das mensagens, indicadores (quantitativos ou
ndo) que permitam a inferéncia de conhecimentos relativos
as condigcbes de producgdo/recep¢do (varidveis inferidas)
destas mensagens”, categorizando as falas em trés fases: a)
a pré-analise, b) a exploragdo do material, e o c) tratamento
dos resultados obtidos pela inferéncia e interpretagao, a
sistematizagdo da descricdo dos dados coletados e a realizagao
da leitura flutuante®®.

Participaram desta pesquisa doze residentes do terceiro
ano do programa de Residéncia Médica em Pediatria de um
hospital terciario, universitario, de grande porte, do interior
do estado de Sdo Paulo. Ao manifestarem suas concepg¢oes
quanto ao aprendizado dos cuidados paliativos durante a
Residéncia, apresentaram as peculiaridades de um cuidado
que vem sendo aperfeicoado ao longo do tempo, sobretudo na
formacgdo médica, principalmente no que se refere ao manejo
da dor e do sofrimento, visando promover qualidade de vida
e conforto aos pacientes e seus familiares.

Para compreendermos a percepc¢ao dos residentes
quanto ao ensino dos cuidados paliativos na Residéncia, é
necessario avaliar o quao familiarizados estao com o tema:

[...] sGo cuidados prestados a pacientes com
doengas crénicas ou agudas em risco de vida,
visando a qualidade de vida [...] (E4)

[...] oferecer e garantir qualidade de vida, tanto do
paciente quanto de seus familiares, diante de uma
determinada condigéo de doenga [...] (E1)

[...] uma forma de garantir o alivio do sofrimento,
tratamento da dor, acolhimento da familia e do
proprio paciente, assegurando e respeitando a
dignidade do paciente e seus desejos diante de
suas condigdes clinicas [...] (E12)

[...] é toda forma de cuidado visando o bem-estar
global do paciente, seja fisico ou mental [...] (E7)

[...] na faixa etdria pedidtrica, abrange criangas
e adolescentes com comorbidades crénicas,
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associadas ou ndo a finitude da vida, mas que
comprometem a qualidade de vida [...] (E10)

[...] representam uma terapia que tem por objetivo
fornecer medidas de conforto e bem-estar ndo
necessariamente curativas [...] (E2)

[...] considero insuficiente, contando com poucos
profissionais capacitados para aplicar a disciplina
aos alunos de pediatria [...](E3)

[...] apesar da extrema relevdncia, o ensino é
insuficiente, tanto na graduag¢do quanto na
Residéncia [...] (E9)

[...] o ensino é essencial e necessdrio, porém tem
muito a ser aperfeicoado, sobretudo por ser uma
drea relativamente nova na pediatria [...] (E5)

[...] subestimado [...] (E6)

[...] deveria ser entendido como drea de atuagdo
médica, e nGo como um ‘brago’ da oncologia |...]
(E1)

[...] todo paciente é potencialmente um candidato,
considerando que os cuidados paliativos néo se
resumem aos cuidados prestados no processo de
morrer [...] (E8)

[...] doentes crénicos ou agudos com risco de morte

[..] (E7)

[...] qualquer paciente gravemente enfermo ou com
doencas que causam algum grau de incapacidade

[..] (ES)

[...] pacientes nos quais suas condi¢ées clinicas ndo
permitiram retorno as plenas condicées de saude
anteriores [...] (E4)

[...] pacientes com doen¢as ameacadoras a vida e
progndstico ruim [...] (E1)

[...] pacientes com comorbidades crénicas que de
alguma forma comprometem sua qualidade de
vida ou acarretam prejuizo em qualquer aspecto,
seja fisico, emocional, psicoldgico ou espiritual [...]
(E11)
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[...] auséncia de médicos pediatras capacitados em
cuidados paliativos [...] (E11)

[...] resisténcia de chefes de disciplinas, que ndo
permitem que seus pacientes sejam acompanhados
pelos cuidados paliativos [...] (E12)

[...] desconhecimento dos médicos, resultando em
falta de encaminhamentos e sequimentos |...] (E4)

[...] falta de equipe multidisciplinar e interdisciplinar

[..] (E7)

[...] especialistas que tém por mdxima a cura,
ndo ponderando os beneficios e maleficios de
sucessivas intervengdes invasivas |[...] (E8)

[...] desconhecimento da drea por pais e
profissionais, que muitas vezes encaram os
cuidados paliativos como senteng¢a de morte |...]
(E1)

[...] falta de comunicagdo efetiva |...] (E6)

[...] auséncia de vinculo médico-paciente-familia
que transparega seguranga [...] (E3)

O termo cuidados paliativos surgiu na sociedade com
a necessidade de reformular o conceito e o cuidado voltado
a pacientes portadores de doenc¢as ameacgadoras da vida, que
requerem cuidados constantes. De forma muito inata, os seres
humanos sdo resistentes em encarar a morte de forma natural,
como parte da vida; isso decorre de aspectos sociais, culturais,
espirituais, emocionais e do préprio ensino na drea da saude, o
que pode ser evidenciado pelo desconhecimento por parte dos
entrevistados quanto a dimensdo do tema, caracterizando-o
por repeticoes de “jargdes” como crbnico, risco de vida,
conforto e dignidade; entretanto, ha de se reconhecer a
valorizagdo desse cuidado na fala dos residentes®?’,

Tal paradigma é reforcado na formacdo cientifica,
que tende a buscar a cura e manutencgdo da vida a qualquer
preco, e por vezes ndo propicia espago para uma abordagem
dos aspectos emocionais e espirituais do individuo. Nessa
perspectiva, a morte é associada muitas vezes a perda e
frustracdo, tanto pelos familiares quanto pelos profissionais
da saude, o inverso do conceito aplicado atualmente aos
cuidados paliativost”8,

Para os entrevistados, o ensino dos cuidados paliativos
na Residéncia Médica é insuficiente; subestimado. Diante



dessa realidade, somente uma mudanga substancial na gestdo
e nos curriculos de graduacgdo dos profissionais de saude e
pos-graduagdo (como a Residéncia Médica) é que os cuidados
paliativos se consolidardo no Brasil®.

A formagdo desses profissionais deve incluir, entre
outras, as habilidades de comunicacdo, o trabalho em equipe,
a competéncia na condugdo diante da doenga ameacadora, o
manejo da dor e outros sintomas, além das técnicas de suporte
de enfrentamento da morte e do luto; contudo, o ensino na
area de saude, inclina-se para formagdo técnico-cientifica
em detrimento da abordagem dos aspectos emocionais,
espirituais e sociais®?°,

Atuar nesse campo exige ndo apenas um profundo
conhecimento médico-cientifico, como também um constante
enfrentamento da morte e de suas implicagGes do processo
de morrer, demandando o desenvolvimento de habilidades
humanitarias e emocionais, comumente pouco trabalhadas
nos cursos de graduacgdo e pds-graduacdo médica. Espera-se
desse profissional a capacidade de agir prontamente perante
sintomas como o sofrimento oriundo da dor fisica, da dispneia,
da ndusea, do delirium e da constipagao, independentemente
da causa®®?°,

Paliativar pressupde cuidar, de forma integral, do
individuo e seus entes queridos, buscando influenciar
positivamente na condi¢cdo de saude e qualidade de vida,
oferecendo orientac¢do, tratamento e cuidados mesmo nos
casos em que ndo ha possibilidade de cura; no entanto,
identificar quem é candidato a esse cuidado constitui-se um
desafio para os servigos de saude, e muitas vezes gera conflitos
e confusdo quanto a terminologia, tanto para o paciente e
seus familiares quanto para profissionais, graduandos e pos-
graduandos da area de saude?*?2,

Muitos pesquisadores sugerem como uma op¢ao
para indicagdo de cuidados paliativos a avaliagdo do grau de
capacidade e de dependéncia funcional, utilizando escores de
performance, permitindo graduar o risco de terminalidade de
cada paciente; entretanto, apesar de existirem métodos de
avaliacdo especificos para criangas, a fala dos entrevistados
sugere desconhecimento e/ou baixa aplicabilidade na prética
didria?**,

Em contraste a populagdo adulta, na qual a maioria
dos pacientes em cuidado paliativo tem doengas oncoldgicas,
e que seu seguimento geralmente é realizado em hospices ou
home care, na faixa etaria pediatrica, as doengas congénitas
e genéticas sdo as maiores responsaveis pela indicagdo desse
cuidado. Em seguida, aparecem as doengas neuroldgicas
cronicas, e as onco-hematoldgicas, sendo que, nessa idade, o
final de vida ainda ocorre, em sua maior parte, no ambiente
hospitalar®?,

Por ano, cerca de 1% da populagdo morre, seja por
causas inesperadas, ou previsiveis. Apesar de dificil, o papel
dos cuidados paliativos é reconhecer individuos em fase
final de vida, independentemente do diagndstico, e fornecer

cuidados voltados a uma melhora na qualidade de vida,
resultando em aumento na sua sobrevida, além de controle
dos sinais e sintomas advindos de sua condi¢do patoldgica, e
conforto a seus entes queridos?3,

Tais condi¢gdes impdem ao setor da saide um horizonte
de grandes desafios, econ6micos e de gestdo, visando a
adequacdo e aprimoramento do modelo de assisténcia na
saude, sobretudo na formacgdo dos profissionais envolvidos
nesse tipo de cuidado®.

Dentre as limitagOes apresentadas pelos entrevistados, a
falta de profissionais que possuam afinidade com essa tematica
e a resisténcia de certos médicos, dentre outros da area de
saude, ressalta a necessidade de uma ampla discussao sobre a
formagdo médica na graduacao e na pds-graduagdo. A avaliacdo
técnica precisa é de suma importancia diante de pacientes com
doengas ameagadoras e o aprendizado se inicia na pratica clinica.
O direcionamento dos preceptores e professores para uma
leitura focada na finitude, bem como a capacidade técnica, por
meio do ensino ao longo da graduacao e da pds-graduagdo, sdo
determinantes para essa avalia¢do criteriosa®®**31,

A integragdo entre ensino e assisténcia nos cuidados
de pacientes com doenga terminal é o grande legado deixado
por Cicely Mary Saunders, e o chamado movimento Hospice,
no Saint Christopher’s Hospice, em Londres, em 1967,
espalhando-se por todo o mundo. Apds mais de 50 anos, ainda
constitui-se um desafio para os profissionais graduados, como
relatado nos depoimentos, o que provavelmente se estende
aos graduandos dos diversos cursos da area da saude?2.

Refletir sobre a formagdo académica, em especial
sobre a insergdo da tematica no curriculo da graduagdo e
pos-graduacdo médicas, confere densidade para enfrentar
as limitagBes e implicagOes a que serdo submetidos esses
profissionais; entretanto, trata-se de uma medida importante,
dado que, a partir dela, podem ser construidos e/ou revistos
elementos basilares da formagao, de modo a expandir o
universo de atuagdo profissional e, ainda, garantir a assisténcia
aos pacientes e a seus familiares, envolvendo dimensdes que
afirmem a dignidade do ser humano para além do tratamento
com viés exclusivamente curativo®**,

Através dos relatos expostos, pode-se concluir que
os residentes ndo se sentem capacitados para interagir com
pacientes e familiares com o intuito de discutir a terminalidade
naqueles portadores de doengas ameacgadoras. Este estudo
representa uma pequena amostra da grande complexidade
existente entre duas concepgbes ainda em constru¢do na
formacdo de profissionais da area de saude: de um lado, o
conceito do cuidado intensivo, pautado na tecnologia e na
busca incessante da cura, de outro, os cuidados paliativos,
voltados para a manutencdo da qualidade de vida, muito
além da cura.

Resid Pediatr. 2024;14(2).



Os resultados caracterizam ainda o posicionamento
timido dos profissionais, denotando a necessidade do
desenvolvimento de programas que, inseridos nas grades
curriculares, possam contribuir para desenvolver as habilidades
consideradas intrinsecas a atuagdo do médico nesse tipo
de cuidado, sobretudo a comunicagao, a terminalidade,
a qualidade de vida, o conforto e o trabalho em equipe,
estendendo-se sempre aos familiares e aqueles que integram
o circulo do paciente e seus sagrados.

O objetivo desta pesquisa, a complexidade do tema,
assim como as caracteristicas do publico analisado, limitou
a exploracgdo de todas as dimensGes dos cuidados paliativos,
sobretudo na faixa etaria pediatrica. Contudo, acreditamos que
colabore para uma reflexdo profunda quanto a necessidade
de insercdo obrigatdria dos cuidados paliativos na graduagao,
assim como em todos os programas de Residéncia Médica.
Deve-se também reforcar a necessidade da formacgdo do
médico capaz de trabalhar em equipe multidisciplinar e
interdisciplinar. Incentivar a busca ativa de conhecimento
é pedra fundamental no desenvolvimento de habilidades
voltadas aos “novos cuidados paliativos”: aquele que vé a vida
muito além da morte.
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