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Resumo
Esta comunicagdo pretende destacar a importancia do estudo da resiliéncia familiar no
contexto dos cuidados paliativos pediatricos enquanto resposta que visa garantir a
melhor qualidade de vida possivel, a crianca e a sua familia, durante o enfrentamento de
uma doenca que implica um risco elevado de a crianca morrer antes de atingir a idade
adulta. Pretende ainda apresentar uma reflexdo em torno dos desafios colocados a
investigacdo neste contexto.
A maioria dos estudos que aborda a doenga pediatrica paliativa tem atribuido maior
énfase ao impacto negativo de fatores psicossociais do que a capacidade de promover a
resiliéncia. O modelo s6cio ecolégico sugere que os sistemas de natureza interativa nos
quais a familia se insere contribuem de forma significativa para o seu ajustamento,
atentando na abordagem do risco ou da protecdo. Os processos dindmicos de resiliéncia,
inferida através de indicadores como a adaptagdo positiva e a adversidade, parecem
associar-se a caracteristicas como a flexibilidade na gestdo da adaptagao as experiéncias
e a atribuicao de significado a adversidade.
Assim, o enfrentamento de um processo prolongado de sucessivas crises na familia
pode, em ultima circunstancia, constituir-se como oportunidade de desenvolvimento
dos seus elementos e das suas relagdes, para o que se torna fundamental investir na
investigacdo neste contexto, apesar dos varios desafios que frequentemente sido
colocados a este nivel.
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Abstract
This paper aims to highlight the importance of studying family resilience in the context
of pediatric palliative care as a response that aims to ensure the best possible quality of
life, to the child and his family, while coping with a disease that involves a high risk of
dying before the child reaches adulthood. It also aims to present a reflection on the
challenges for research in this context.
As far as we know, the most of the studies addressing the palliative pediatric disease had
assigned greater emphasis to the negative impact of psychosocial factors than to the
ability to promote resilience. The socio-ecological model suggests that the interactive
nature of systems in which the family is part, contribute significantly to its adjustment,
considering the approach to risk or protection. Dynamic resilience processes inferred
through indicators such as positive adaptation and adversity seem to be associated with
characteristics such as flexibility in the management of adaptation experiences and the
attribution of meaning to adversity.
Therefore, when the family faces prolonged processes of successive crises, it may be
assumed, lastly, that those may establish themselves as a development opportunity of
its elements and their relationships, for what becomes crucial to invest in research in
this context, despite the various challenges that are often placed at this level.
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Introducao
Os cuidados paliativos pediatricos, area recentemente implementada em Portugal visam
garantir a melhor qualidade de vida possivel, a crianca e a sua familia, durante o
enfrentamento de uma doencga que implica um risco elevado de a crianga morrer antes de
atingir a idade adulta. O apoio psicologico e emocional é apontado como medida
fundamental no cuidado a prestar a crianca e familia (Mendes, Silva, & Santos, 2012). As
intervencdes em cuidados paliativos devem iniciar-se preferencialmente aquando do
diagnostico, podendo decorrer em contexto hospitalar ou em contexto domiciliario (Liben,
Papadatou, & Wolfe, 2008). Neste quadro, o apoio psicolégico e emocional é apontado como
medida fundamental no cuidado a prestar a crianga e a familia (Mendes et al., 2012).
As doengas que ameagam e/ou limitam a vida da criancga, tais como, as doengas oncologicas,
neuroldgicas, genéticas e metabdlicas, tétm um profundo impacto individual e sistémico,
podendo verificar-se constrangimentos emocionais, fisicos, financeiros, espirituais, sociais,
entre outros (Steele & Davies, 2006). A crianca podera enfrentar restricdes quanto ao
estabelecimento de relagdes sociais pelas limitacdes fisicas impostas pela doenca ou devido
aos tratamentos e/ou internamentos prolongados, constrangimentos que poderdo ser
vivenciados também pelos restantes elementos da familia. Um aspeto assinalado na
literatura relativamente ao impacto adverso que uma doenca que ameaca a vida da crianca
provoca na familia, prende-se com a incerteza associada ao progndstico da doenca, ao futuro
da crianca e a forma como a familia ird gerir os desafios colocados por esta experiéncia
(Siden et al., 2010).
A maioria dos estudos que aborda a doenca pediatrica paliativa tem atribuido maior énfase
ao impacto negativo de fatores psicossociais do que a capacidade de promover a resiliéncia
(Rosenberg, Baker, Syrjala, Back, & Wolfe, 2013). Contudo, o crescimento pessoal associado
a experiéncia de cuidar da crianca doente e o desenvolvimento da familia como um todo tém
sido apontados como resultado positivo destas vivéncias (Steele & Davies, 2006). Os
processos dinamicos de resiliéncia, inferida através de indicadores como a adaptagao
positiva e a adversidade (Luthar, Crossman, & Small, 2015), parecem associar-se a
caracteristicas como a flexibilidade na gestdo da adaptacao as experiéncias e a atribuicdo de
significado a adversidade (Walsh, 2012).
0 modelo sécio ecoldgico (Kazak, 2006) sugere que os sistemas de natureza interativa nos
quais a familia se insere contribuem de forma significativa para o seu ajustamento,
atentando na abordagem do risco ou da protecao.
Enquanto drea de investigacdo recente e complexa, sdo esperadas dificuldades e barreiras
ao nivel do desenvolvimento da pesquisa, pelo que os investigadores tém que estar
conscientes, a partida, dos desafios éticos, logisticos e metodoldgicos inerentes. A sua
antecipacdo e controlo, na fase de planeamento da investigacdo, maximizam a possibilidade
de conclusdo das investigacdes com sucesso, inclusive ao nivel da obtencdo de amostras
representativas desta populacdo especifica (Tomlinson et al., 2007).
Assim, os objetivos desta comunicacdo sdo destacar a importancia do estudo da resiliéncia
familiar no contexto dos cuidados paliativos pediatricos enquanto contributo para o bem-
estar e coesdo da familia e refletir acerca dos desafios, barreiras e dificuldades que sao
colocadas a esta area especifica de investigacao.
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Resiliéncia e Familia
A verificagdo de que ha familias que evidenciam problemas significativos de ajustamento
face a vivéncia destas situacdes enquanto outras funcionam de forma mais ajustada, permite
pensar que diferentes fatores contribuem para este facto. O crescimento pessoal associado
a experiéncia de cuidar da crianca doente e o desenvolvimento da familia como um todo,
apontados como resultado da vivéncia destas situacoes (Steele & Davies, 2006), salientam a
importancia de compreender a forma como as familias desenvolvem estratégias para lidar
com este tipo de experiéncia. Tém sido reportados indicadores que corroboram que uma
maioria consideravel de criancas, mesmo apos enfrentar adversidades severas ou cronicas
demonstram, de alguma forma, processos de resiliéncia (Masten, 2014).
As teorias sistémicas sobre a familia explicam que as crises e os desafios permanentes tém
forte impacto para toda a familia, pelo que os processos de resiliéncia parecem estar
associados a caracteristicas como a flexibilidade na gestdo da adaptacdo as experiéncias e a
atribuicdo de significado a adversidade (Walsh, 2012). A familia, enquanto rede complexa de
relacGes e de emocdes, onde cada elemento desempenha determinados papéis, ndo pode ser
compreendida sem ter em consideracdo os mecanismos de feedback entre os seus membros,
nem isoladamente dos restantes sistemas com que interage (Relvas, 1996).
Nesta sequéncia, o enfrentamento de um processo prolongado de sucessivas crises na
familia pode, em ultima circunstancia, constituir-se como uma oportunidade de
desenvolvimento dos elementos da familia e das suas relagdes, se tivermos em conta, numa
perspetiva de resiliéncia, a mobilizacdo das forgas e recursos potenciais das familias. Tal
permite inclusive que a familia desenvolva mecanismos ajustados para lidar com futuras
situacdes desafiantes, admitindo que as familias podem apresentar indicadores de impacto
psicossocial negativo e positivo, num mesmo momento.
Alguns fatores de risco parecem também contribuir para um percurso fortalecedor caso
ocorram de uma forma e num momento especifico em que o sujeito possa lidar com sucesso
com uma determinada experiéncia (Rutter, 2013). Além disso, ha individuos e familias que
sdo altamente responsivas as experiéncias positivas, sendo interessante perceber quais os
fatores enddégenos associados a variabilidade de resposta positiva face a um ambiente
apoiante, tal como proposto no recente conceito de vantage sensitivity (Pluess & Belsky,
2013).
A resiliéncia, enquanto processo dindmico, é inferida de indicadores como a adaptacdo
positiva e a adversidade (Luthar, Crossman, & Small, 2015). Sao estes indicadores que
mostram que alguns sujeitos podem apresentar um melhor resultado ou uma maior
adaptacdo face a experiéncia de adversidades ou tensoes graves (Rutter, 2013) e tem sempre
inerente os conceitos de risco e protecdo, ocorrendo a promoc¢do de competéncias através
do equilibrio entre fatores de risco e de protecdo. As analises centradas quer no individuo
quer nas variaveis de contexto, tém sugerido que diferentes caracteristicas de resiliéncia
predominam em diferentes momentos. Relativamente as caracteristicas pessoais tem sido
relatado o otimismo, a abertura ao exterior, a capacidade para procurar ajuda, a coesao
familiar, a comunicagao familiar efetiva, e a manutencio, entre os elementos da familia, de
relacdes confiantes e positivas sobre a sua capacidade para lidar com situacoes desafiadoras
(Giallo & Gavidia-Payne, 2006; Rosenberg et al, 2013). O ajustamento parental parece
predizer o ajustamento da crianc¢a ao préprio processo de doenga, assumindo um potencial
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explicativo a natureza reciproca desta relacio (Mullins et al., 2015). Relativamente aos
irmaos, os fatores protetores e de risco da familia parecem ser melhores preditores do seu
ajustamento do que as suas proprias experiéncias ao lidar com o stress e situagdes adversas,
o que revela, assim, a importancia do contributo das relagdes familiares para o processo de
ajustamento dos irmaos (Giallo & Gavidia-Payne, 2006). Das variaveis reportadas associadas
ao meio, surge a existéncia de uma equipa de suporte disponivel (Rosenberg et al., 2013).
Tal como propde Rosenberg e colaboradores (2013) podera verificar-se, nestas familias, um
padrao cumulativo que gradualmente atinge o limite de um processo de resiliéncia. Em caso
afirmativo, identificar esse momento podera ser um desafio.

Os modelos explicativos da adaptacdo da familia a doenca crénica descritos com maior
predominancia na literatura enfatizam os processos transacionais numa perspetiva
sistémica da familia (Mullins et al., 2015). Torna-se assim importante englobar nos estudos
ambos os elementos do casal bem como os irmaos da crianca doente para compreender se
as relagdes familiares minimizam o efeito de fatores adversos sobre os seus membros, ou se
estas apenas lhes permitem desenvolver diferentes atitudes e comportamentos face a
fatores adversos. No seguimento do modelo proposto por Brofenbrenner (2005), o modelo
sécio ecoldgico (Kazak, 2006) sugere que os varios sistemas de natureza interativa nos quais
a crianca e a familia estdo inseridas contribuem de forma significativa para o seu
ajustamento, atentando na abordagem do risco ou da protecdo. Neste contexto, é importante
considerar o estudo dos mecanismos e dos processos psicoloégicos no sistema familiar,
inseridos num dado contexto, tendo em atencao questdes sociais, culturais e politicas podem
se alterar enquanto fatores que vao operando mudangas significativas nos contextos.

0 impacto sistémico de uma doenca paliativa pediatrica no seio da familia pode conduzir a
alteracdo de papéis e a vivéncia de sentimentos ambivalentes provocados pelo
enfrentamento de novas e inesperadas situacdes. Considerando ainda que o risco de morte
iminente é um fator relevante nestas situacgdes, torna-se essencial incluir nos projetos de
investigacdo familias que vivenciam processos de doenga oncoldgica e ndo oncoldgica, em
diferentes fases de desenvolvimento da doenca, garantindo a possibilidade de observacao
de variabilidade em termos dos processos de ajustamento psicoldgico. Esta preocupacao
facilita, finalmente, a identificacdo dos fatores de vulnerabilidade e de protecdo que podem
modificar os efeitos negativos das experiéncias adversas, e portanto, dos mecanismos
subjacentes utilizados pelas familias (Luthar, Crossman, & Small, 2015).

Implica¢des para a Investigacao

A dimensdo relacional dos processos de resiliéncia humana leva-nos a considerar que
dificilmente existira um Unico modelo de interveng¢do ou método de investigacdo que seja
aplicavel, neste ambito, a todas as familias, ainda que dotado de caracteristicas de
flexibilidade que atentem na variabilidade de cada sistema familiar. Além deste aspeto,
investigar sobre resiliéncia em ciéncia desenvolvimental requer definicdes operacionais de
conceitos como risco, ameaca ou resposta adaptativa. Por sua vez, definir adaptacao positiva
envolve, implicita ou explicitamente, um julgamento que ¢ influenciado por fatores
contextuais, inclusive socioculturais e histéricos, aos quais é necessario atender (Masten,
2014).
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Sendo uma area recente, a escassez de investigacdo na qual basear a pratica é evidente. Na
verdade, investigar a resiliéncia familiar no contexto dos cuidados paliativos pediatricos
implica enfrentar varios desafios. A par da necessidade de clarificar conceitos neste contexto
de investigacdo, inclusive os conceitos de doenca que limita ou que ameaca a vida da crianca,
de aferir e validar instrumentos de cariz quantitativo aplicaveis a esta populacao especifica,
e de aplicar metodologias qualitativas, que incluam questdes de resposta aberta no desenho
dos projetos de investigacdo (Steele et al, 2014), surgem constrangimentos muito
especificos desta area.

Um dos constrangimentos apresentados na literatura prende-se com o recrutamento das
familias para participar nos estudos: por um lado, verifica-se relutancia dos profissionais em
informar as familias sobre os estudos em curso e, por outro, relutancia de Grupos e
Comissoes em aprovar os estudos que implicam o recrutamento deste tipo de familias bem
como das proprias crian¢as que enfrentam doenga paliativa (Crocker et al.,, 2015). Nesta
sequéncia, surgem dificuldades associadas ao viés das amostras e aos tamanhos amostrais
reduzidos, o que conduz a necessidade de frequentemente prolongar os estudos no sentido
de contornar estas dificuldades.

Sendo verdade que as familias podem estar a vivenciar uma fase de vulnerabilidade nestes
contextos, é necessario garantir o suporte adequado, no ambito do decurso das proéprias
investigacdes. Contudo, a participacao das familias que vivenciam uma doenca que ameaca
e/ou limita a vida da crian¢a pode desencadear um efeito positivo (Steele et al., 2014). Assim,
uma atitude paternalista por parte dos profissionais em torno da decisdo sobre quais devem
ser as familias a participar ou ndo num determinado estudo pode conduzir ao afastamento
da participacdo de familias com motivacdo para o envolvimento em processos de
investigacdo (Crocker et al.,, 2015). Esta sera uma decisdo a tomar pela familia, a quem deve
de ser dada a oportunidade de decidir, se atentarmos na sua autonomia, enquanto principio
ético fundamental. O cuidado centrado na familia, enquanto método de prestacdo de
cuidados e enquanto filosofia, que valoriza o papel vital desempenhado pela familia na
garantia da saude e bem estar da crianca, devera ser a op¢ao do ponto de vista da intervengao
(Smith, Swallow, & Coyne, 2015), pelo que impedir ou condicionar o acesso a informacao
sobre estudos em curso nao s6 limita os potenciais efeitos da interven¢ao em causa como
subverte a prépria autonomia das familias, caso nao sejam ultrapassados estes
constrangimentos (Steele et al., 2014).

Assim, no sentido de atenuar algumas dos desafios e dificuldades que podem ser colocadas
a investigacdo neste contexto, enfatizam-se medidas que devem ser equacionadas o mais
precocemente possivel, em termos do planeamento da pesquisa. Implementar medidas
colaborativas entre investigadores e profissionais de sadde, antecipar estratégias que
minimizem o esfor¢o que a familia pode ter que implementar para participar no estudo,
estabelecer salvaguardas que evitem efeitos psicolégicos e emocionais perniciosos
secundarios a sua participacdo, prever critérios executaveis no que concerne a elegibilidade
da amostra e prever métodos de recolha de dados flexiveis, tém sido consideradas
estratégias fulcrais no sentido de maximizar os potenciais resultados da investigacdo neste
contexto (Tomlinson et al., 2007).
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