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RESUMO

O presente artigo tem como objetivo abordar os cuidados paliativos pediatricos domicilidrios centrados
na famflia numa perspetiva salutogénica. A pesquisa efetuada em plataformas de bases de dados e em
revistas cientfficas revelou um ndmero limitado de estudos centrados no paradigma salutogénico em
cuidados paliativos. Os cuidados paliativos pediétricos tém como principal objetivo a prestacdo de
cuidados domiclligrios centrados na familia, indo ao encontro das necessidades das famflias, com
impacte positivo na qualidade de vida da crianca. A Associacdo Europeia de Cuidados Paliativos
reconhece a importancia de centrar os cuidados nas competéncias e nos recursos da crianca e da
familia e nao exclusivamente nas suas dificuldades, ou seja, da orientacao salutogénica nos cuidados
paliativos. Esta nova orientacao nos cuidados de saude tem vindo a emergir progressivamente como
resultado do desenvolvimento de diversos constructos, nomeadamente do sentido interno de coeréncia
e da resiliéncia. Conclui-se gue esta mudanca de paradigma € fundamental para a melhoria da qualidade

de vida da crianca e da familia ao longo do curso da doenca.
Palavras-chave: cuidados paliativos pedidtricos domicilidrios; familia; salutogénese; resiliéncia e sentido interno de
coeréncia.

ABSTRACT

This article aims to address home-based pediatric palliative care from a family-centered salutogenic
perspective. The research conducted in database platforms and scientific journals has revealed a limited
number of studies focusing on the salutogenic paradigm in palliative care. Pediatric palliative care has the
primary objective of provided family-centered home care, meeting the needs of families with a positive
impact on the children’s quality of life. The European Association for Palliative Care recognizes the
importance of focusing attention on the skills and resources of the child and family rather than just their
difficulties, ie, a salutogenic orientation in palliative care. This new direction in health care has been
emerging gradually as a result of the development of various constructs, namely an internal sense of
coherence and the resilience. The conclusion is that this paradigm shift is essential for the improvement

of quality of life for both children and their families throughout the course of the disease.
Keywords: home-based pediatric palliative care; family; salutogenesis; resilience and internal sense of coherence.
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RESUMEN

Este articulo tiene como objetivo abordar los cuidados paliativos pediatricos domiciliarios centrados en la
familia en una perspectiva salutogénica. La investigacion realizada en las plataformas de base de datos
y revistas cientificas reveld un numero limitado de estudios centrados en el paradigma salutogénico en
cuidados paliativos. Los cuidados paliativos pediétricos tienen como objetivo principal la prestacion de
cuidados domiciliarios centrados en la familia, en respuesta a las necesidades de las familias con un
impacto positivo en la calidad de vida de los nifios. La Asociacion Europea de Cuidados Paliativos
reconoce la importancia de centrar la atencion en las competencias y los recursos del nifio y de la familia
y no solo en sus dificultades, a saber, la orientacion salutogénica en los cuidados paliativos. Esta nueva
orientacion en el cuidado de la salud ha ido surgiendo gradualmente como resultado del desarrollo de
diversas construcciones, incluyendo el sentido interno de la coherencia y la resiliencia. Se concluye que
este cambio de paradigma es esencial para la mejora de la calidad de vida del nifio y de la familia en

todo el curso de la enfermedad.
Palabras clave: cuidados paliativos pedidtricos domiciliarios; familia; salutogénesis; resiliencia y sentido interno de
coherencia.
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INTRODUCAO

Em Portugal e nas sociedades ocidentais, em geral, o tratamento e a cura da doenga continuam
a assumir-se como o objetivo central dos Servicos de Saude, levando a que a incurabilidade e
a inevitabilidade da morte possam ser consideradas como um fracasso pelos profissionais e
servicos de saude, bem como pela sociedade. Nesta cultura dominante parte-se do principio
que as criangas ndo nascem com doencgas incuraveis e incapacitantes, nem as desenvolvem
ou virdo a desenvolver (Walsh, 2010; UMCCI, 2010a).

As necessidades da crianca com doenca gue limita a vida ou potencialmente fatal e das suas
familias s8o muito especificas, em parte porque a sociedade Ndo espera que a morte ocorra
NOS seus membros mais jovens, nem gue a morte dos filhos ocorra antes da morte dos pais
(Sebastian e Martin, 2011).

Nos Ultimos anos observou-se 0 aumento da prevaléncia de doencas incuraveis e
incapacitantes. A melhoria das condicdes de vida e 0s avangos cientificos da tecnologia médica
permitram a reducao da taxa de mortalidade infantil e 0 aumento da sobrevida de criancas
portadoras de doencas graves potencialmente fatais, com necessidade de cuidados paliativos
complexos (Walsh, 2010; EAPC, 2009a).

Assistiu-se a uma expansao destes cuidados a nivel mundial, fruto da crescente evidéncia do
impacte na melhoria da qualidade de vida da crianca e suas familias, na racionalizacdo de
recursos e na boa relacao custo-beneficio. As doencas cronicas complexas pediatricas estao
a tormar-se uma causa de morte cada vez mais relevante, representando atualmente cerca de
um terco das mortes abaixo dos 18 anos de idade ocorrendo metade dessas mortes no primeiro
ano de vida. “O acesso a Cuidados Paliativos Pediatricos constitui um direito basico dos recéem-
nascidos, criangas e jovens portadores de doencas cronicas complexas e limitantes da
qualidade e/ou esperanca de vida, e das suas familias” (Despacho n° 8286-A/2014: 16528).

De acordo com a Organizacdo Mundial de Saude, no Atlas Global de Cuidados Paliativos,
Portugal €, a par da Noruega, o pals da Europa Ocidental com menor provisao de Cuidados
Paliativos Pediatricos. Neste sentido, em Portugal € urgente conhecer as necessidades
paliativas das suas criangas e jovens e desenvolver servicos gue as apoiem a si e as suas
familias (Despacho n° 8286-A/2014). Assim, foi constitudo um grupo de trabalho
multidisciplinar composto por peritos da area de especialidades pediatricas, cuidados paliativos,
cuidados de saude primarios, em articulacdo com a comiss&o nacional de saude materna, da
crianga e do adolescente.

CONCEITO DE CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

Cuidados paliativos sdo cuidados ativos e totais aos doentes e suas familias, realizados por
uma equipa multidisciplinar, quando a doenca ja ndo responde aos tratamentos curativos,
integrando o controlo da dor e de outros sintomas, bem como 0s aspetos sociais, psicoldgicos
e espirituais (Twycross, 2003).
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A Organizacdo Mundial de Saude define cuidados paliativos como uma abordagem que melhora
a qualidade de vida dos doentes e das suas familias, perante uma doenca potencialmente fatal,
através da prevencao e alivio do sofrimento: identificac@o, avaliagéo e tratamento precoce da
dor e de outros problemas fisicos, psicologicos e sociais (EAPC, 2009y).

Neste sentido, s&o principios dos cuidados paliativos: proporcionar o alivio da dor e de outros
sintomas; afirmar a vida e encarar a morte como um processo Natural; Ndo antecipar ou
prolongar a morte; integrar os aspetos psicologicos e espirituais na abordagem da pessoa
doente; disponibilizar uma rede de suporte gue permita a pessoa doente viver t8o ativamente
guanto possivel até a morte; disponibilizar uma rede de suporte que facilite a adaptacédo da
familia a situacédo de doenca, ajudando-a a lidar com o sofrimento e o proprio Iuto; trabalhar em
equipa para responder as necessidades das pessoas doentes e suas familias, incluindo o apoio
ao luto; otimizar a gqualidade de vida das pessoas doentes e suas familias, podendo ainda,
influenciar positivamente o curso da doenca (EAPC, 2009,).

Os cuidados paliativos aplicam-se desde o inicio da doenca, conjuntamente com outras
intervencdes que visam o prolongar da vida e incluem a investigacdo necessaria para melhor
entender e abordar situagdes complexas (EAPC, 2009,).

A Organizagéo Mundial de Saude define cuidados paliativos pediatricos como cuidados ativos
e globais a crianga (corpo, mente e espirito) e incluem o apoio a famflia, qguando uma doenca
ameacadora da vida € diagnosticada (WHO, 1998).

Os prestadores de cuidados paliativos devem avaliar e aliviar o sofrimento fisico, psicoldgico e
social da crianga, exigindo-se uma abordagem multiprofissional e interdisciplinar, que inclui a
familia, utilizando os recursos comunitarios disponiveis (EAPC, 2009s).

ESPECIFICIDADE E COMPLEXIDADE DOS CUIDADOS PALIATIVOS
PEDIATRICOS

As situacdes que podem beneficiar de cuidados paliativos em criangas e adolescentes sdo
distintas das dos adultos, pois s&o multiplas e abrangentes, onde a duragéo da prestacéo de
cuidados se toma variavel e dificil de prever. Diferentemente dos adultos, a esperanca de vida
das criangas com doenca avangada pode oscilar entre horas ou dias a varios anos ou décadas.
Desta forma, a planificacdo antecipada dos cuidados e a tomada de decis@o inerente a
frequente reavaliacdo dos objetivos assistenciais s@o fundamentais em cuidados paliativos
pediatricos (Walsh, 2010; EAPC, 2009,).

A clarificag&o dos conceitos de “doenca que limita a vida” e de “doenga potencialmente fatal ou
que ameaga a vida" € importante em cuidados paliativos pediatricos. A primeira € definida como
‘uma condicdo onde a morte prematura € usual, embora n&o necessariamente iminente”,
enguanto a segunda € “aguela onde ha grande probabilidade de morte prematura, no entanto,
ha também hipdtese de sobrevivéncia a longo prazo, nomeadamente até a idade adulta” (EAPC,
2009;, p. 19).
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Podemos observar uma grande diversidade de situacbes com indicagéo para cuidados
paliativos pedidtricos (quadro 1): doencas neuroldgicas, metabolicas, cromossomicas, doencas
cardiacas, respiratorias e infeciosas, cancro, complicacdes relacionadas com a prematuridade,
trauma/acidentes. Muitas patologias s&o raras ou hereditérias, e algumas das criancas
permanecem sem diagnostico.

Grupo | - Doencas potencialmente fatais mas curaveis

Situagbes que podem comprometer a vida, para as quais se dispde de tratamento
curativo, mas gue pode fracassar. O acesso a cuidados paliativos pode ser necessario
guando isso acontece ou quando ocorre uma crise, independentemente da sua duracé&o.
A seguir ao tratamento curativo bem-sucedido ou a uma remissao de longa duragé&o
deixa de haver necessidades paliativas.

Ex: Cancro primario ou progressivo/recidivante com mau prognostico ou cancro com
mau prognostico; cardiopatia congénita ou adquirida grave ou faléncia de 6rgéo.

Grupo Il - Doencas que causam morte prematura mas podem ter sobrevivéncias longas
se tratadas

Situagbes em que podem existir longos periodos de tratamento intensivo, cujo objetivo é
prolongar a vida e permitir a participacédo em atividades normais com gualidade de vida.
Ex: Fibrose quistica; distrofias musculares; imunodeficiéncia grave; insuficiéncia
respiratoria cronica ou grave; epidermdlise bolhosa grave; infecdo pelo virus de
imunodeficiéncia humana; insuficiéncia renal progressiva para a qual nao se dispde de
didlise ou transplante renal, ou n&o tenham éxito; doenca ou malformacéo digestiva grave,
COMO a gastrosquisis; anomalias cardiovasculares ou prematuridade extrema.

Grupo Il = Doencas progressivas sem cura possivel

Situacdes progressivas, sem opcao terapéutica curativa, nas quais o tratamento é
exclusivamente paliativo desde o diagnostico, podendo estender-se ao longo de varios
anos.

Ex: Doencas neuromusculares ou degenerativas; distlrbios metabolicos progressivos;
alteracbes cromossomicas como a trissomia 13 ou 18; forma grave de osteogénese
imperfeita; cancro avangado com metastizacao.

Grupo IV — Doencas irreversiveis ndo progressivas, gue aumentam a morbilidade e a
probabilidade de morte prematura

Situacdes irreversiveis nao progressivas, acompanhadas de incapacidade grave,
tornando a pessoa vulneravel aoc desenvolvimento de complicagdes e morte prematura.
Ex: Paralisia cerebral grave; doencas genéticas; malformacdes congénitas; lesdes graves
acidentais do sistema nervoso central ou da espinal medula; necessidades complexas
de salude com alto risco de episddios imprevisiveis potencialmente fatais.

Quadro 1 — Situagdes pedidtricas com indicagdo para cuidados paliativos

Adaptado de: Association for children with life-threatening or terminal conditions and their families (ACT) & Royal College of
Paediatrics and Child Health (RCPCH), 1997; EAPC, 2009.; Benini, Spizzichino, Trapanotto e Ferrante, 2008; Lacerda, 2013.

A especificidade e a complexidade dos cuidados paliativos pedidtricos decorrem do pequeno
numero de casos com ampla distribuicéo geografica, comparativamente com 0s adultos, da
diversidade de patologias, da disponibilidade limitada de tratamentos farmacologicos
especfficos para as criangas, dos fatores de desenvolvimento da crianga, do envolvimento dos
pais na prestacéo de cuidados (principais cuidadores e responsaveis pela tomada de deciséo),
da escassez de profissionais com formacao especifica, do grande envolvimento emocional, das
dificuldades na gestdo da tristeza, perda e luto, da grande dificuldade na identificagéo e
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resolucéo de conflitos éticos, morais e juridicos e no grande impacte social (EAPC, 2009a). Em
Portugal, a provisao de servicos de cuidados paliativos pediatricos de acordo com a Children’s
Palliative Care Network situa-se, atualmente, no nivel 2 - capacidade de iniciar cuidados numa
escala em gue se considera: nivel 1- sem atividade reconhecida; nivel 2 - capacidade de iniciar
atividade; nivel 3- provisdo localizada; nivel 4- Integracdo com os servicos de saude (Lacerda,
2013).

NECESSIDADES DAS CRIANCAS E DAS FAMILIAS

As criancas com condigbes gue limitam a vida ou sdo potencialmente fatais e as suas familias
tém necessidades especificas multiplas, diversas e mutaveis, que incluem a dimensao fisica,
psicoldgica, social e espiritual.

As necessidades fisicas da crianca incluem, prioritariamente, o controlo de sintomas (dor e
outros), através de intervencdes farmacologicas e ndo farmacoldgicas, definindo
antecipadamente o plano de cuidados a crianca, tendo presente o potencial da crianga e famflia
e facilitando ao maximo o seu desenvolvimento. As necessidades psicoldgicas da crianca
exigem uma comunicagc&o aberta e clara, adequada a etapa de desenvolvimento, apoio
emocional continuo para ajudar a crianga a lidar com as questdes emocionais (compreenséao,
aceitagéo, raiva, confianga, esperanca e amor), bem como 0 acesso a recursos gque promovam
0 desenvolvimento da personalidade da crianga, a auto percecao e a percegao dos outros, a
valorizagédo das suas caracteristicas e talentos, o incentvo e, sempre que possivel, a
continuidade das suas atividades e projetos futuros. As necessidades sociais da crianca devem
ter respostas apropriadas (ferramentas, técnicas, atividades), que incluem os contextos
recreativos, escolares e sociais. As necessidades espirituais da crianga devem ter apoio
adequado, respeitando o passado cultural e religioso da familia (EAPC, 2009,).

A familia € uma unidade fundamental em qualquer programa de cuidados paliativos pediatricos,
“(...) sendo definida como as pessoas que proporcionam bem-estar fisico, psicologico, espiritual
e social a crianca e que estéo relacionadas por lacos de carinho e afeto, independentemente
do vinculo genético” (EAPC, 2009a: 24).

Encontrando-se fortemente envolvidos na prestacdo de cuidados, para evitar o internamento
prolongado dos seus filhos, os pais tém uma grande responsabilidade para cuidar da crianga,
tendo de tomar decisbdes muitas vezes dificeis no melhor interesse da crianga. Os irmaos podem
viver a situacdo de doenca com sentimentos de culpa e solidao. Os restantes membros da
familia (avos, tios e amigos) também desempenham um papel importante No apoio emocional
durante a doenca da crianca e apds a sua morte (EAPC, 2009s).

As necessidades da familia sédo multiplas (educacionais, psicologicas, sociais e espirituais) e
com elevado grau de complexidade. As necessidades educacionais incluem o conhecimento
profundo da situagéo e a melhor forma de cuidar da crianga. As necessidades psicologicas
exigem avaliacdo, apoio emocional adequado e suporte no luto, sendo fundamental a
disponibilizacdo de apoio acs irméaos. As necessidades sociais decorrem do isolamento, da
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perda de identidade, da inseguranca financeira, face as mudancgas na organizagdo do estilo de
vida de uma familia que tem a seu cargo uma crianga com uma condicao potencialmente fatal.
Também as necessidades religiosas e espirituais devem ser satisfeitas (EAPC, 2009,; Benini,
Spizzichino, Trapanotto e Ferrante, 2008).

CUIDADOS DOMICILIARIOS

A evidéncia tem mostrado que o planeamento dos cuidados paliativos deve atender as
preferéncias da crianca e familia relativamente ao local onde gostariam de permanecer e assumir
0s cuidados. Na maioria das situacdes, a crianca deseja estar em casa e as famflias, geralmente
preferem cuida-las em casa durante a doenca e a morte (Stanhope e Lancaster, 2011; EAPC,
2007).

Os cuidados paliativos pedidtricos devem centrar-se na melhoria da qualidade de vida da
crianga e no apoio a familia, envolvendo uma abordagem integrada atraves da articulacédo entre
a crianga, a familia, a escola, 0s professores e 0s profissionais da saude, incluindo enfermeiros,
medicos de clinica geral e de saude familiar, entre outros (EAPC, 20095).

Os cuidados domiciligrios integrados em programas de cuidados paliativos  pediatricos
contribuem para a melhoria da qualidade de vida da crianca e da famflia. S&o inUmeras as
vantagens dos cuidados paliativos domiciliarios: promovem a diminuicdo de sentimentos de
medo, isolamento e desamparo; permitem a participacdo da crianca nas atividades da vida
diaria com a familia, os amigos, 0s seus animais de estimacé&o, envolvendo importantes
oportunidades de comunicag&o e socializagéo; permitem a partilha da responsabilidade pelos
cuidados por toda a familia (Maurer e Smith, 2009; EAPC, 2009,).

No entanto, os cuidados domiciliarios requerem o envolvimento de uma equipa interdisciplinar
especializada em cuidados paliativos pediatricos, disponivel para o apoio a familia de forma
permanente e a articulagdo com 0s cuidados hospitalares. A prestacéo de cuidados paliativos
domiciligrios tem vindo a seguir genericamente duas tipologias de organizagdo: cuidados
coordenados pelo hospital ou pelo centro de saude (EAPC, 2009y)

Nos cuidados coordenados pelo hospital, a equipa de saude continua a cuidar a crianca no
domicflio, apos a alta hospitalar. A equipa do hospital trabalha em proximidade com outras
equipas e estruturas (por exemplo, unidades de outros hospitais, centro de salde, escolas).
Devido ao numero relativamente reduzido de criangas com necessidade destes cuidados fora
dos grandes centros urbanos, este modelo por si sO, Ndo se revela viavel, do ponto de vista
economico e organizacional.

Para que as famflias se sintam competentes ao cuidar da crianca/jovem, frequentemente com
exigéncias intensivas, morosas, desgastantes e complexas € crucial disponibilizar-lhe uma rede
de suporte e acompanhamento psicologico, fisico e social tendo em conta as necessidades
expressas pelos cuidadores informais (EAPC, 2009,).
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Nos cuidados coordenados pelo Centro de Saude, a equipa presta cuidados domicilidrios ao
doente e famlilia. Este modelo permite que a crianga mantenha, 0 mais possivel, a sua vida
familiar e social no padréo habitual, oferecendo a possibilidade de uma ampla cobertura
geogréfica e o recurso a servicos multidisciplinares. No entanto, esta opcéo de cuidados podera
criar dificuldades ao nivel da continuidade dos cuidados e da insuficiéncia de recursos e
competéncias, recaindo frequentemente a responsabilidade pela maioria dos cuidados sobre a
unidade familiar.

Para que esta estratégia cumpra 0s seus objetivos € fundamental a comunicagéo e interagéo
entre as equipas comunitarias e as equipas especializadas em cuidados paliativos pediatricos,
0S hospitais e 0s recursos comunitarios, a formagéo em cuidados paliativos pediatricos, a
formacao da familia para prestar apoio nos cuidados, bem como a disponibilidade de farmacos,
dispositivos e eguipamentos médicos (EAPC, 2009y).

Em Portugal, os cuidados paliativos foram identificados como uma das areas prioritarias em
saude, pretendendo-se desenvolver, fomentar e assegurar a prestacao de cuidados paliativos,
através de uma rede prestadora de cuidados continuados integrados, envolvendo os diferentes
niveis de cuidados do servico nacional de sadde, as instituicdes de solidariedade social e o
sector privado (UMCCI, 2010y).

O Plano Nacional de Saude 2012-2016 reafirma a responsabilidade do sistema de saude no
acesso a cuidados de saude que incluem a reabilitacdo e os cuidados paliativos (Direcdo Geral
da Saude, 2012).

De acordo com o Programa Nacional de Cuidados Paliativos (UMCCI, 2010,), as equipas intra-
hospitalares de suporte em cuidados paliativos prestam suporte de consultoria em cuidados
paliativos as unidades de internamento da rede nacional de cuidados continuados integrados e
as equipas de cuidados continuados integrados.

A estratégia para o desenvolvimento do programa nacional de cuidados paliativos (UMCCI,
2010p) considera os Agrupamentos de Centros de Saude (ACES) de primordial importancia na
organizagao de servigos especificos de cuidados paliativos. A Unidade de Cuidados na
Comunidade (unidade funcional dos ACES) tem como atribuigoes, entre outras, a prestacao de
cuidados de saude e apoio psicologico e social, de ambito domiciliario e comunitario,
especialmente as pessoas, familias e grupos mais vulneraveis, em situagao de maior risco ou
dependéncia fisica e funcional ou doenca, bem como, constituir as equipas de cuidados
continuados integrados (Despacho n.° 10143/2009).

A intervencéo da Unidade de Cuidados na Comunidade incide, prioritariamente (Despacho n.°
10143/2009), em projetos de intervencdo domiciligria com individuos dependentes e
familias/cuidadores, no @mbito da rede nacional de cuidados continuados integrados. Incluem
cuidados de natureza preventiva, curativa, de reabilitacdo e acdes paliativas, apoio psicoldgico,
social e ocupacional, envolvendo os familiares e outros prestadores de cuidados, educagéo
para a saude dos utentes, familiares e cuidadores informais.
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A Lei de Bases dos Cuidados Paliativos (Lei n.° 52/2012), que consagra o direito aos cuidados
paliativos e cria a Rede Nacional de Cuidados Paliativos, vem reafirmar este enquadramento ao
considerar gue a equipa comunitaria de suporte em cuidados paliativos pode estar integrada
numa unidade funcional de Cuidados de Saude Primarios ou na Rede Nacional de Cuidados
Continuados Integrados, dispondo de recursos especificos.

INTERACAO DA EQUIPA DE CUIDADOS PALIATIVOS COM A CRIANCA
E A FAMILIA

O conceito de cuidados paliativos pediatricos, adotado pela Organizacdo Mundial de Saude,
integra, para além do controlo da dor e de outros sintomas fisicos, as dimensdes existencial e
espiritual. O controlo dos sintomas fisicos € de extrema importancia para a crianga e tem um
grande impacte nos membros da sua familia, contudo, o foco exclusivo nos sintomas fisicos
pode levar a uma diminuicdo na atencao a outras formas de sofrimento (Milberg e Strang, 2007).

Na literatura foram identificados valores e principios transversais aos diversos contextos de
cuidados paliativos: autonomia, dignidade, relacdo entre paciente/familia e profissionais de
saude, gqualidade de vida, posicionamento face a vida e a morte, comunicacao, educacéo,
abordagem multiprofissional e interdisciplinar, tristeza e luto (EAPC, 2009y).

O modelo biomeédico, de orientacao patogénica, continua a estar fortemente presente na pratica
dos profissionais de saude. A orientacao patogeénica centra-se na origem da doenca e tem sido
descrita como uma orientacédo gque entende a saude e a doenca como uma dicotomia, ou seja,
a pessoa ou esta saudavel ou esta doente. Este pensamento significa que os Servicos de
Saude de orientacao patogénica se centram na procura dos fatores de risco, como prevenir e
curar a doenga. Esta orientacédo tem tido sucesso no estudo de certos aspetos da medicing,
Ccomo por exemplo 0s mecanismos fisiopatoldgicos e o tratamento farmacologico. No entanto,
0S objetivos subjacentes aos servicos de salde de orientacao patogénica ndo podem, por Si
S0, responder as necessidades em contexto paliativo, onde ndo existe cura ou prevencgao da
morte (Milberg e Strang, 2007).

Ao contrario do modelo biomédico (de orientac&o patogénica), a orientacdo salutogénica centra-
se na origem da saude e considera que a vida € um continuurm de momentos de bem-estar e
de mal-estar, gue conduz invariavelmente a morte (Antonovsky, 1987). Antonovsky considerava
gue a doencga “(...) ndo se opde a salde; ambas se articulam num continuum que € a propria
vida” (Oliveira e Costa, 2012: 700).

Esta diferenca € importante na orientacéo dos servicos de saldde, uma vez que um senvico de
saude de orientacao salutogénica se centra na compreenséo e facilitacdo do movimento da
pessoa em direcao ao bem-estar. Ou seja, em contraste com a orientacdo patogeénica, ainda
existem objetivos a atingir em cuidados paliativos, mesmo guando ndo existe esperanga de cura
da doenca (Milberg e Strang, 2007).
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Os cuidados paliativos pedidtricos centram-se nas necessidades da crianga e da familia,
reconhecidos como parceiros fundamentais no processo de planeamento e gestdo dos
cuidados. Neste sentido, a equipa de cuidados paliativos, ao interagir com a crianca e a familia,
deve centrar-se na orientaco salutogénica, com énfase nos recursos e nas competéncias da
crianca e da sua famfia e ndo exclusivamente nas suas dificuldades (Pastrana, Junger,
Ostgathe, Elsner e Radbruch, 2008).

A orientag@o salutogénica foi reconhecida pela Associagéo Europeia de Cuidados Paliativos
como integrante da filosofia dos cuidados paliativos (EAPC, 2009b). Esta nova orientacéo
emerge progressivamente como resultado do desenvolvimento simultaneo de  varios
constructos, entre os quais o sentido interno de coeréncia e a resiliéncia (OPSS, 2010).

SENTIDO INTERNO DE COERENCIA

O modelo salutogénico de Antonovsky, segundo Oliveira (2014), envolve aspetos positivos do
sofrimento humano, quando ele € vivido com um sentido interno de coeréncia (SOC).

Os dois conceitos fundamentais do modelo salutogénico de Antonovsky S80 0S recursos
generalizados de resisténcia (GRR) e o sentido intermo de coeréncia (SOC). Os recursos
generalizados de resisténcia correspondem a fatores bioldgicos, materiais € psicossociais:
conhecimento, experiéncia, autoestima, compromisso, suporte social, cultura, legado
financeiro, tradicdes, perspetiva sobre a vida, entre outros. O termo “generalizados” refere-se
ao facto de serem efetivos em qualquer tipo de situag&o e o termo ‘“resisténcia” ao facto dos
recursos aumentarem a capacidade da pessoa para se relacionar positivamente com os fatores
adversos. A capacidade que permite a utilizagdo destes recursos € fornecida pelo sentido
interno de coeréncia (Lindstrom e Eriksson, 2005; 2006).

O sentido intermo de coeréncia (Antonovsky, 1987:19) € definido como:

a global orientation that expresses the extend to which one has a pervasive, enduring though
dynamic feeling of confidence that (1) the stimuli deriving from one's interal and extemal
environments in the course of living are structured, predictable, and explicable; (2) the resources
are available to one to mest the demands posed by these stimuli, and (3) the demands are
challenges worthy of investment and engagement.

O sentido interno de coeréncia integra trés componentes: a capacidade de compreenséo
(sense of cormprehensibility), a capacidade de gestéo (sense of manageability) e a capacidade
de investimento (sense of meaningfulness) (Antonovsky, 19935, 1993y).

A primeira componente refere-se a “(...) explicaco racional da ocorréncia de um fendmeno, por
muito desconfortavel que ele seja”. A segunda corresponde “(...) a identificacéo e a utilizacao
dos recursos fisicos (pessoais e comunitarios) aos quais podemos recorrer para melhor suportar
ocorréncias dificeis. S80 esses recursos que possibilitam alguma (ou muita) esperanca face a
situacdes de sofrimento.” A terceira “(...) refere-se a atribuicdo de sentido as experiéncias
vividas, quer as percebidas como boas, quer as percebidas como mas. Atribuir significacao
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implica aceitar que a vida n&o se opde ao sofrimento, mas este dela € parte intrinseca” (Oliveira
e Costa, 2012; 702).

As capacidades de compreensao do sofrimento, de identificac&o e mobilizac&o de recursos, e
de investimento na situacéo “(...) s se obtém quando possuimos sentido interno de coeréncia
(SOC), ou seja, quando tivermos desenvolvido, no percurso da Nossa existéncia, uma profunda
e sdlida nocéo de identidade que resista ao efeito desestruturador que o sofrimento sempre
acarreta” (Oliveira e Costa, 2012; 702).

RESILIENCIA

Os cuidados paliativos envolvem uma complexa rede de interacdes abarcando diferentes
saberes, valores, crencas, significados e resiliéncia. A abordagem orientada para a resiliéncia
recebeu recentemente um crescente reconhecimento. As comunidades tém tentado
desenvolver métodos especificos para cuidar de criancas fora da possibilidade terapéutica e
respectivas familias (Bushatsky et al, 2012). A resiliéncia € um processo e resultado de se
adaptar devidamente a experiéncias de vida dificeis ou desafiantes, especiamente mediante
flexibilidade, adaptagé&o mental, emocional e condutal as exigéncias externas e intermas. Em
cuidados paliativos, envolve a capacidade dos doentes para lidar com a doenca incuravel e 0s
problemas relacionados com a mesma, e com a mudanca de perspetiva devido a uma limitada
expetativa de vida (Monroe e Qliviere, 2007, cit. in EAPC, 2009y).

A resiliéncia, vista como uma capacidade da crianca e familia, pode suportar-se no modelo de
Grotberg (1997), num processo de interacao resiliente que engloba os niveis de suporte social
(representado pela afirmacao ew tenho), desenvolvimento de capacidades (com o significado
de eu posso) e consciéncia da forca intema (que realga ew sou e eu estol).

O conceito de resiliéncia conduz-nos a uma mudanga de paradigma: enguanto o foco nos
sintomas, riscos, problemas e vulnerabilidade se centra no défice, o foco na resiliéncia centra-
Se Nos recursos existentes. A resiliéncia da énfase a parceria entre doentes, profissionais e
estruturas da comunidade (Monroe e Oliviere, 2007, cit in EAPC, 2009y). Isto implica uma
viragem na formacé&o e intervencao dos profissionais de saude com foco nas competéncias da
crianca e familia para enfrentar positivamente a situacao e sair fortalecido. Suportar o sofrimento
deve ser um processo ensinado aos profissionais de saude e treinado, pois envolve resiliéncia
para o entendimento completo do que esta a acontecer com a crianca e familia e nédo apenas
a consideracdo de uma ineficacia tecnoldgica, admitindo a resiliéncia como uma adaptacéo a
situacoes inesperadas, com 0 menor sofrimento. Essa resiliéncia contribuira para vencer a
adversidade e proteger o profissional e a crianca/familia pela compreensao dos fatores internos
e externos que conduzem a uma reconstruc&o singular de cada contexto.
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CONCLUSOES

As criangas e adolescentes portadoras de doencas que implicam limitagdes na sua vida ou que
sao potencialmente fatais exigem uma abordagem cultural e organizacional diferente,
envolvendo as familias e as equipas de cuidados paliativos.

Esta nova abordagem de orientacdo salutogénica, que corresponde a uma mudanca de
paradigma, centra-se NOs recursos e nas competéncias da crianca e da familia e n&o
exclusivamente nas suas dificuldades, tendo em consideracéo que 0 objetivo n&o se centra
exclusivamente na cura/recuperacdo da doenga, mas na melhoria da qualidade de vida ao longo
do curso da doenga.

Considerando que os cuidados paliativos pedidtricos tém como principal objetivo a prestacéo
de cuidados domiciligrios centrados na familia, esta area de investigacdo devera ser
aprofundada, em particular no ambito das familias e dos profissionais que prestam cuidados
paliativos em contexto domiciliario.

Muito trabalho se perspetiva num pais onde 0s cuidados paliativos pediatricos estao a dar os
primeiros passos com a nomeacao do grupo de trabalho para a sua criagcéo. Esse trabalho n&o
pode ser s6 de um grupo, mas todos 0s que lidam com criancas e familias com necessidades
de cuidados paliativos se devem envolver na proposta de solucdes de cooperacado exequives,
centradas nos recursos e potencialidades das criangas/jovens e familia, independentemente da
idade, diagnostico ou residéncia.
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