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RESUMO:

A familia representa um pilar fundamental no apoio ao doente com necessidades acrescidas,
nomeadamente na fase de doenca avancada, incurdvel e progressiva. A crise que o sofrimen-
to em cuidados paliativos representa atinge ndo s6 o doente como todos aqueles que com ele
convivem e que lhe estdo afectivamente ligados.

Os problemas inerentes a esse periodo do ciclo vital requerem uma resposta adequada por parte
do médico de familia que, desejavelmente nio actuando sozinho, néo se deverd, contudo, demi-
tir do acompanhamento ao doente e familia.

Para além das pericias no ambito do apoio sintomdtico, em cvidados paliativos, o médico de
familia deve também saber orientar de forma estruturada o apoio a familia que, em muitas
situacdes, passa por planear e condvzir uma conferéncia familiar.

Com este artigo pretendemos de uma forma pragmatica apresentar algumas das orientacoes
em torno deste instrumento terapéutico, da sva utilizacio em cvidados paliativos, mas que
desejavelmente é alargada a outros dmbitos da intervencio do médico de familia.
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INTRODUCAO |

esde sempre a familia
constituiu um pilar de
apoio fundamental para
os doentes cronicos e em
fim de vida. Face a crise que essas situa-
coes habitualmente representam, a
familia experimenta, tal como o doente,
um periodo de incerteza e adaptacao as
dificuldades percebidas e vividas. O éxi-
to dos cuidados prestados, a satisfacao
do doente, dos familiares e de outros
entes afectivamente significativos, de-
pende em grande parte do tipo de apoio
que os profissionais de saude sejam ca-
pazes de prestar quando o processo de
doenca avanca.

*Assistente Graduada

de Clinica Geral; Médica de
Cuidados Paliativos, Equipa
de Cuidados Continuados
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A conferéncia familiar
como instrumento de
apoio a familia em
cuidados paliativos

Por este motivo, nao é demais ressal-
tar que a unidade receptora de cuida-
dos em cuidados paliativos € o DOENTE
e a FAMILIA. Este pressuposto deve
conduzir sempre a uma abordagem
global das necessidades da familia,
nomeadamente através da identificacao
de quem é o cuidador principal, de
quais as principais dificuldades dos ele-
mentos familiares, do tipo de comuni-
cacao entre eles e dos recursos (inter-
nos e externos) de que dispéem para en-
frentar a situacao actual.

O apoio e a participacdo da familia
coloca-se, quer os cuidados sejam pres-
tados em internamento, quer no do-
micilio, embora com maior énfase neste
ultimo caso. Cuidar de um doente em
fase terminal representa, para além de
um desafio, uma sobrecarga familiar,
que se acompanha de um grande im-
pacto emocional. De qualquer forma, a
maioria dos familiares classifica essa
experiéncia de recompensadora, embo-
ra desgastante e, curiosamente, as
familias que optam por cuidar em casa
dos seus doentes terminais revelam
maioritariamente um melhor ajuste
emocional relativamente as que tém os
familiares internados no hospital.

Com alguma frequéncia os profis-
sionais de satide, particularmente os
médicos, manifestam relutancia em li-
dar com a familia, quer por acharem
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que é uma tarefa que lhes pode ocupar
muito tempo, quer por se sentirem
pouco preparados para oferecer esse
apoio.

Sabemos hoje que, para além do con-
trolo sintomatico, € na area da comu-
nicacao que se situam as maiores ne-
cessidades dos doentes e familias e que
estes as classificam como sendo da
maior importancia na qualidade dos
cuidados recebidos. Se estes factos
forem ignorados, os profissionais de
saude em cuidados paliativos correm o
risco de desumanizar as suas res-
postas.

O meédico de familia ocupa um lugar
central no apoio a familia nas diversas
fases do seu ciclo vital; devera, por isso,
possuir as pericias adequadas a oferta
de cuidados nas fases avancadas da
doenca e uma delas € seguramente a
possibilidade de trabalhar com a familia
de uma forma mais estruturada e orien-
tada para a resolucdo dos diferentes
problemas que surgem neste contexto.

Pretendemos com este trabalho cen-
trar-nos na conferéncia familiar (fami-
ly conference»/«family meeting») en-
quanto instrumento de trabalho dos
profissionais de satide para apoiar as
familias e maximizar o sucesso das suas
intervencoes. Trata-se de um assunto,
em nossa opiniao, ainda pouco divul-
gado nas nossas instituicoes e nas equi-
pas envolvidas na prestacao de cuida-
dos em fim de vida, quer seja no domi-
cilio ou em ambiente hospitalar.
Tentaremos, através de uma perspecti-
va eminentemente pratica, clarificar as
situacoes no ambito dos cuidados palia-
tivos em que esta conferéncia deve ser
utilizada, os seus objectivos e o modo
como ela se deve processar. Nao que-
remos, contudo, deixar de frisar que a
informacao contida neste trabalho tam-
bém podera ser aplicada a outros con-
textos da pratica do médico de familia
em que a realizacao da conferéncia fa-
miliar se revele um instrumento tera-
péutico de utilidade.
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Necessidades da familia
A familia de um doente sofre também o
impacto da fase avancada de uma
doenca incuravel e, como tal, para que
possa ajudar o doente e ajudar-se a si
proprio, deve ter acesso a apoio adequa-
do por parte dos profissionais de satude.
Para planear esse apoio, para além da
identificacao do cuidador principal e de
quem é, independentemente dos lacos
sanguineos, considerado pelo doente
como sendo a «sua» familia, é funda-
mental fazer uma correcta avaliacio das
necessidades dos cuidadores. As prin-
cipais necessidades passam habitual-
mente pelos seguintes tépicos:
¢ Informacéio honesta, realista e adap-
tada sobre a doenca e as terapéuti-
cas, e sobre os recursos de apoio
¢ Respeito pelas suas crencas, valores
culturais e espirituais, e atitudes
¢ Disponibilidade e apoio emocional
por parte da equipa
e Participar nos cuidados, com possi-
bilidade de estar com o doente, em
ambiente de intimidade e privacidade
e Expressar sentimentos, reparar re-
lacoes se for caso disso
e Certificar-se que sédo prestados to-
dos os cuidados devidos
Uma vez identificadas as principais
necessidades dos familiares, convém
elaborar um plano de cuidados que in-
tegre as respostas as mesmas. Esse
plano, a ser elaborado por toda a equipa
que participa nos cuidados, podera ficar
da responsabilidade mais concreta do
profissional que estiver mais directa-
mente envolvido com a situacao e que
esteja em melhores condicdes de res-
ponder a maior parte das necessidades
detectadas — o chamado «gestor de ca-
so». Este elemento sera sempre o vec-
tor fundamental na comunicacdo com
a familia, se bem que os outros profis-
sionais possam e devam ser chamados
a colaborar no apoio a mesma.
Os objectivos de todas as inter-
vencdes com a familia deverao ter por
base:
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e A promocao da adaptacao emocional
individual e colectiva a situacao de
doenca terminal

e A capacitacao para a realizacao de
cuidados ao doente e do auto-cuida-
do da familia

e A preparacdo para a perda e a pre-
vencao de um luto patologico

A Conferéncia Familiar

Existemn alguns problemas experimen-
tados pela familia que esta nao ultra-
passa com 0s Seus recursos proprios e,
por isso, carecem de intervencao profis-
sional a fim de serem resolvidos com
sucesso. Habitualmente, esses proble-
mas decorrem da falta de informacéao
acerca da evolucdo da doenca, das di-
ficuldades na comunicacao intra-fami-
liar, da dificuldade em tomar algumas
decisdes e da falta de recursos que pos-
sam ser importantes.

Essa intervencao s6 podera ser bem
sucedida se existirem garantias de que
o clima de comunicacao entre todos é
respeitado e se o profissional se mostrar
capaz de oferecer seguranca, confianca
e orientacao que ajude a familia a ex-
pressar as suas preocupacdes, emocoes
e a acordar num plano futuro comum
aceitavel.

Existem diferentes niveis e tipos de
intervencao na familia, de acordo com
0 maior ou menor envolvimento do
profissional de satide na resolucao dos
problemas familiares. De acordo com
Doherty (1986), existem 5 niveis de en-
volvimento dos profissionais com as
familias; no nivel 1, a interaccao decorre
a um nivel puramente bio-médico,
sendo os assuntos que dizem respeito
a familia praticamente ignorados. O en-
volvimento vai sendo crescente e no ni-
vel 3, para além das questoes relacio-
nadas com a doenca, o profissional deve
saber lidar de uma forma empatica com
os sentimentos e as emocoes desen-
cadeadas na familia por essa mesma
doenca. O nivel 4, representa uma for-
ma mais sofisticada de envolvimento

com a familia e corresponde a confe-

réncia familiar. O nivel 5 diz respeito a

terapia familiar.

A conferéncia familiar corresponde a
uma forma estruturada de intervencao
na familia, que deve sempre respeitar
os objectivos ja anteriormente apresen-
tados. E uma reuniio com plano previa-
mente acordado entre os profissionais
presentes e em que, para além da parti-
lha da informacao e de sentimentos, se
pretende ajudar a mudar alguns pa-
droes de interaccao na familia.

A conferéncia familiar, no contexto de
cuidados paliativos, podera ser utiliza-
da para:

e clarificar os objectivos dos cuidados:
Interpretar novos sintomas e dados
clinicos
Explorar opcoes terapéuticas
Apoiar na tomada de decisoes relati-
vas a dilemas (nutricao, hidratacio,
internamento, ressuscitacao, etc)
Explorar expectativas e esperancas

¢ reforcar a resolugéao de problemas:

Detectar necessidades nao satisfeitas

(no doente e cuidadores)

Ensinar estratégias de manejo dos

sintomas e outras

Discutir assuntos de interesse espe-

cifico dos familiares

Explorar dificuldades na comunicacio
e prestar apoio e aconselhamento:

Validar e prever o espectro de reac-

c¢Oes emocionais

Validar o esforco e trabalho da familia

Convidar a expressao das preocupa-

coes, medos e sentimentos ambiva-

lentes

Ajudar a resolucao dos problemas

por etapas e mobilizando os recursos

familiares

Nao existem evidéncias de que a in-
tervencao em grupo possa ser mais efi-
caz que a individual. Podera pensar-se
que € um recurso caro uma vez que se
torna dispendioso reunir varios profis-
sionais de satide numa mesma ocasiao.
Nao sera sempre necessaria a presenca
de varios profissionais e o médico de
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familia devidamente preparado podera
conduzir sozinho a reuniao.

Nem todas as familias necessitarao
deste tipo de abordagem e naquelas que
dela carecem ele é seguramente util. O
certo € que a possibilidade de reunir va-
rios membros da familia pode tornar a
comunicacio mais clara, pode facilitar
a adesao do doente a terapéutica e me-
Ihorar o controlo sintomatico e diminuir
o sofrimento experimentado por todos.
Em nossa opinido, corresponde a um
investimento de tempo e recursos que
se revela habitualmente muito vanta-
joso ameédio e longo prazo — poderao re-
duzir-se internamentos inuteis e idas
indevidas as urgéncias, por exemplo.

a) Em que situacées?

Como dissemos, nem todas as familias

carecem deste tipo de intervencao.

Deparamo-nos, contudo, com algumas

situacées em que a conferéncia pode

estar particularmente indicada. E o

caso das seguintes:

e Agravamento do quadro clinico

e Proximidade da morte/entrada na
agonia — estar presente e apoiar nos
ultimos dias de vida encerra em si
muitas questoes, o medo do desco-
nhecido, mitos e duvidas que se avo-
lumam

e Familias muito demandantes e/ou
agressivas

e Familias / doentes com necessidades
especiais — € o caso de familias com
criangas, com lutos repetidos e pro-
ximos, dos doentes jovens

e Existéncia de conflitos intra-fami-
liares — se existem muitos familiares
envolvidos nos cuidados e nem todos
tém a mesma perspectiva sobre as
decisdes a tomar (manter o doente
em casa/hospitaliza-1o?)

¢ Existéncia de conflitos entre a familia
€ a equipa

b) Como actuar?
(Ver sumario no Anexo 1)
e Marcar a conferéncia antecipada-

mente, de acordo com a disponibili-
dade daqueles que nela vao estar pre-
sentes e acordar no local da mesma

e Quem vai estar presente? Por parte
da equipa de saude, € conveniente
que esteja pelo menos o gestor de ca-
s0 (que pode ou nao ser o médico de
familia), para além de outros profis-
sionais cuja intervenc¢ao seja consi-
derada util para a concretizacao do
plano de cuidados e/ou para a reso-
lucao dos problemas detectados. Ha
que averiguar se o doente pretende
ou nao estar presente — neste caso,
deve obter-se o seu consentimento
pararealizar a reuniao. Deverao ain-
da estar presentes o cuidador prin-
cipal e outros familiares/amigos
significativos para o doente. As crian-
cas deverao ser bem vindas - se for
essa a vontade do doente — e deverao
participar na medida das suas ca-
pacidades (convém manté-las ocu-
padas nalguma actividade Iudica!)

¢ Entre os profissionais, consensuali-
zar previamente quem vai conduzir
a conferéncia e antever a possivel
agenda. Estar a par dos detalhes do
processo clinico e da dinamica fa-
miliar até ao momento

e Apresentar todos os participantes,
agradecer a sua presenca e, Se neces-
sario, identificar um representante
familiar por forma a facilitar a co-
municacao. Estabelecer um contac-
to inicial com cada elemento, para
quebrar alguma tensao existente e
permitir o inicio da conversa

¢ Consensualizar e objectivar os pro-
positos da reunido (geralmente, es-
clarecer detalhes e prestar infor-
macoes). Pode ser util colocar uma
questao do tipo «Como familia, o que
€ que neste momento mais vos preo-
cupa?»

e Rever a situacao clinica, perceber o
que ja sabem e o que entendem da
mesma — «Qual a vossa ideia sobre o
que se tem passado?»

¢ Rever a lista de problemas dos dife-
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rentes participantes. Habitualmente,
a familia deseja fazer perguntas e
obter informacio. E importante vali-
dar que isso € natural, que € normal
que estejam preocupados com o bem
estar do seu familiar e que isso sus-
cita muitas emocoes. - «Querem falar
daquilo que mais vos incomoda,
como € que esta situacao vos tem
afectado?»

e Discutir as varias opcoes de resolu-
cao dos problemas, sempre guiados
pela vontade do doente, sem tomar
partidos e sem julgar os aportes de
cada elemento. E importante con-
centrar-se nos problemas actuais.

e Responder as emocoes dos elemen-
tos presentes, valida-las se for caso
disso. Podem fazer-se observacoes
sem critica. Facilitar os consensos —
«Acha que isto que X disse poderia ser
uma forma de resolver o problema?»
«E se considerasse outra alterna-
tiva?»

e Estabelecer um plano de actuacao
consensual para o doente/familia e
equipa. Se necessario — sobretudo
em situacoes de conflito evidente —,
tomar nota por escrito do plano acor-
dado e mostrar-se disponivel para
outros encontros.

Este tipo de trabalho com a familia
exige claramente uma boa preparacao
por parte dos médicos de familia. Nao
basta estar motivado para prestar este
apoio, é fundamental ter conhecimen-
tos no ambito da teoria sistémica e do
funcionamento das familias. Também
ao nivel do desenvolvimento pessoal dos
profissionais envolvidos, se pressupode
que existe uma tomada de consciéncia
acerca da forma como as suas familias
€ 0S Seus percursos pessoais os condi-
cionam e de como, por isso, a sua par-
ticipacao noutros sistemas pode ser
condicionada.

Dentre as principais aptidoes para
participar e conduzir uma conferéncia
familiar destacamos as seguintes:

e Saber avaliar sistematicamente o
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nivel de funcionamento da familia
e Facilitar a reformulacao dos proble-

mas das familias por forma a tornar

a sua resolucdo mais acessivel
e Estruturar uma conferéncia, mesmo

em familias com padrdes de comu-

nicacao pobre, de maneira a que to-
dos os elementos possam expressar
as suas opinides

e Prestar suporte individual sem entrar
em aliancas/triangulacoes

¢ Ajudar a familia a concretizar os seus
esforcos para lidar com um proble-
ma, maximizando as suas capaci-
dades e sem prejuizo da autonomia
de ninguém

e Saber identificar as familias disfun-
cionais e que necessitem de uma in-
tervencao para além daquela que este
nivel permite. Saber referenciar para
os profissionais de satide mental ou
outros que possam estar capacita-
dos para tal tarefa.

Trabalhar com as familias envolve
frequentemente expor a nossa vulnera-
bilidade, embora desejavelmente res-
peitando sempre a distancia terapéuti-
ca. Se de alguma forma anteciparmos
as questoes e as reaccoes dos familiares
— e isso deve preferencialmente fazer-se
em equipa — poderemos correr menos
riscos de «sobre-envolvimento» e de
manter a perspectiva terapéutica dese-
javel, até para a prevencao do burn-out.

A preparacao para este tipo de inter-
vencao em cuidados paliativos nao deve
estar apenas reservada aos profissio-
nais de saude com intervencao psico-
-social mais estrita. Médicos e enfermei-
ros devem desenvolver as aptidoes que
lhes permitam dar um apoio mais com-
pleto aos doentes e familias que tém a
seu cargo, num esforco para corres-
ponder as expectativas e necessidades
dos mesmos.

Para as familias, o confronto com a
experiéncia da doenca terminal repre-
senta uma ameaca e um desafio. Oxala
a intervencao de apoio de profissionais
habilitados e sensiveis, em que dese-
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javelmente se incluem os médicos de
familia, possa tornar essas vivéncias
em periodos que, embora dolorosos, se-
jam gratificantes e geradores de cresci-
mento.
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ANEXO I

CHECK-LIST PARA UMA CONFERENCIA FAMILIAR
Equipa de Cuidados Continuados do C. S. Odivelas

¢ Pré-conferéncia:

. Clarificar e consensualizar os objectivos

W N =

. Decidir a finalidade da reuniao

Introducao:

. Decidir quais os elementos da equipa e familia a estar presentes

1. Apresentacdo dos membros da equipa presentes (incluir preferencialmente o gestor

de caso)

2. Rever objectivos da reunido com o doente e a familia

Informacao Médica/Clinica :

W N -

Plano de Actuacio:

O W N -

. Rever historia da doenca, estado actual e possivel prognostico
. Avaliar cautelosamente expectativas irrealistas
. Perguntar ao doente e familiares se tém questdes sobre o assunto abordado

. Elaborar conjuntamente lista de problemas e hierarquiza-los

. Discutir conjuntamente opcoes de resolucdo para cada um deles

. Assegurar que os diferentes elementos da equipa dao os seus contributos

. Procurar estabelecer consensos de abordagem dos problemas (modelo «ganha/ganhav)
. Assegurar que o doente e familia tém nocédo dos recursos de suporte disponiveis

— se necessario, fornecer ou disponibilizar-se para contactos

¢ Terminus:
1. Sumarizar consensos, decisdes e planos

2. Se necessario, identificar e nomear o representante da familia para a comunicacao fu-

tura com a equipa (envolvendo o doente sempre que possivel)
3. Fornecer documentacao escrita («contratos») se tal for necessario
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