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RESUMO

Estudos apontam para a necessidade de aprofundamento nas questões relacionadas às doenças
crônicas na infância e o processo de finitude, bem como para as reflexões que este processo
dispara envolvendo os profissionais de enfermagem e o cuidado com a criança nesta fase de
cuidados. Buscou-se então, conhecer as experiências dos profissionais de enfermagem diante
do processo de finitude de pacientes crônicos pediátricos no contexto hospitalar. Estudo
descritivo, com abordagem qualitativa, realizado em unidade de internação pediátrica de um
hospital público de referência, em Maceió/AL, no período de abril a maio de 2022, com
profissionais de enfermagem, com entrevista semiestruturada e análise de conteúdo, aprovado
pelo comitê de ética. Participaram 15 profissionais de onde emergiram as categorias
temáticas: O relacionamento dos profissionais com a criança crônica e família no hospital;
Percepção dos cuidados de enfermagem à criança crônica em processo de finitude;
Sentimentos dos profissionais de enfermagem diante da finitude da criança crônica;
Estratégias de enfrentamento dos profissionais de enfermagem frente à finitude da criança
crônica; A experiência da perda e do luto dos profissionais de enfermagem no processo de
finitude da criança crônica. Verificou-se pelas falas o estabelecimento de vínculos pelos
profissionais relacionados ao tempo de cuidados e reinternações e como isso afeta os cuidados
diante do processo de finitude. Também apontam para a necessidade de aprofundamento dos
conhecimentos relacionados aos cuidados paliativos quando dispensados à criança e à partilha
do conhecimento com a família. O processo desperta impotência, tristeza e sofrimento, e em
alguns momentos “o distanciamento dos profissionais”, amparado pelas crenças,
espiritualidade e fé, como maneira de proteção. Estas são estratégias utilizadas para o
enfrentamento diante do óbito da criança e para os momentos com a família, entretanto, nem
sempre é possível não se sentir afetado no processo de trabalho e/ou na vida pessoal. Os
profissionais também estabelecem relações de confiança, empatia e diálogo. As experiências
dos profissionais da equipe associam estas reações/atitudes aos vínculos estabelecidos e
também sinalizaram para a necessidade de suporte emocional para a equipe e discussões sobre
perdas/separação, morte e luto, assim como sobre cuidados paliativos e doenças crônicas na
infância.

Palavras-chaves: Enfermagem pediátrica, doença crônica, cuidados paliativos, atitude frente
a morte.



ABSTRACT

There are studies that points to the need of deepen in questions related to chronic diseases in
child and the finitude process, as well as for the reflections that this process triggers evolving
the nursing professionals and the caring with child in this phase of care.Then sought, know
the experiences of nursing professionals in front of the finitude process in chronic pediatric
patients in the hospital context. Descritive study, with qualitative approach, it was made in a
unit pediatric hospitalization in a reference public hospital, in Maceió/AL, in the period of
april and may 2022, with nursing professionals, through a half structured interview and
content analysis, approved by the protocol 5.398.978. 15 professionals participated and
emerged thematic categories: The relationship of professionals with chronic child and family
in hospital; Perception of nursing care to the chronic child in finitude process; Feelings of
nursing professionals towards the chronic child finitude; Coping strategies of nursing
professionals towards the chronic child during the finitude process; The loss and mourning
nursing professionals experience in the finitude process of finitude of chronic child. It was
found by the speeches the bonding by the professionals related to the time of care and
readmissions e how this affects the care between the finitude process. It also points to the
need of deepening related to the palliative care when dismissed to the child and the share with
family. The process awakens impotence, sadness and suffering, and some moments “ the
professionals detachment”, supported by beliefs, spirituality, and faith, as a way of protection.
These are strategies used to support in front of child death and moments with family,
meantime, not always is possible don’t feel affected in the work process or social life. The
professionals also establish relationships of trust, empathy and dialogue. The professionals
team experiences relates this reactions/attitudes to bonding and also signaled to the need of
emotional suport to the team and discussions about loss/separation, death and mourning, as
well as palliative care and chronic diseases in child.

Keywords: Pediatric nurse, cronic disease, palliative care, attitude towards death.
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1. INTRODUÇÃO

A condição crônica de saúde é causada por doenças que não têm prognóstico de cura e

que com o passar do tempo tendem a progredir e limitar o tempo de vida. As crianças com

condições crônicas de saúde apresentam altas taxas de morbimortalidade e têm necessidades

de cuidados específicos, exigindo uma adaptação dos modelos de atenção à saúde devido ao

uso de vários medicamentos, atenção médica domiciliar, dependência de aparelhos

tecnológicos e risco de hospitalizações frequentes e duradouras que podem acontecer

rotineiramente até o óbito. (AZEVEDO, 2019).

O interesse pela temática com a população pediátrica e os profissionais da equipe de

enfermagem surgiu a partir de experiências assistenciais enquanto estudante de graduação de

enfermagem, quando ao longo de quatro anos, foram feitas observações em relação ao

cuidado à criança e a sua família diante das internações pela doença crônica, bem como pelas

impressões e desafios que eram evidenciados no processo de trabalho dos profissionais de

enfermagem quando se depararam como a finitude dessas crianças.

A aproximação e aprofundamento com o tema foram também resultantes da

participação como bolsista e colaboradora em projetos de iniciação científica à pesquisa, de

extensão e estágio supervisionado hospitalar obrigatório, que possibilitaram a interação tanto

com as crianças, familiares acompanhantes e a equipe de enfermagem como com o contexto

do cuidado com pacientes crônicos. A partir disso, apresenta-se como objeto de estudo as

experiências dos profissionais da equipe de enfermagem diante do processo de finitude de

pacientes crônicos pediátricos.

A assistência em saúde à pessoa com doença crônica é um grande desafio devido aos

fatores biológicos e socioculturais envolvidos no processo, além disso, envolve diversas

categorias profissionais. Devido às situações de morbidade, a condição crônica requer um

grande e constante número de internações e esse cuidado só se torna possível, se realizado em

rede, por isso, o Ministério da Saúde desenvolveu a Rede de Atenção às Pessoas com Doenças

Crônicas (RAPDC) com o objetivo de aprimorar o cuidado integral e prover estratégias de

prevenção da própria doença crônica, suas complicações, o tratamento e recuperação, sendo

um dos seus princípios a garantia de implantação de um modelo de atenção centrado no

usuário e em equipes multiprofissionais (BRASIL, 2014, 2013)

A implantação da RAPDC tem como ponto de partida a modificação de alguns

aspectos da assistência à criança e família com doença crônica que transpassam desde o

acolhimento, o cuidado centrado na pessoa e família promovendo uma atenção colaborativa
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ao invés da prescritiva tornando- os atuantes no fazer em saúde e tomadas de decisão, o

cuidado continuado, atenção multiprofissional, a inserção de um Projeto Terapêutico Singular,

regulação da Rede de Atenção, apoio matricial, acompanhamento não presencial, atendimento

coletivo, o estímulo ao autocuidado, linhas de cuidado e diretrizes clínicas a fim de promover

a adequação dos serviços e níveis de atenção, a estratificação de risco, e por fim a educação

permanente valorizando o trabalhador, seu conhecimento prévio e experiências profissionais

(BRASIL, 2013).

Segundo DA COSTA et al., (2020), os quais buscaram caracterizar o perfil de

internação pediátrica por doença crônica, revelaram que em dois hospitais no município de

João Pessoa no estado da Paraíba as patologias mais frequentes nas internações foram:

síndrome nefrótica, cardiopatias, cardiopatias congênitas, lúpus eritematoso sistêmico (LES),

diabetes mellitus, fibrose cística entre outras.

Na infância, alguns dados do Sistema de Informações sobre Mortalidade (SIM),

mostram que entre 2009 e 2019, 157 crianças entre 1 e 9 anos foram a óbito por fibrose cística

em todo o Brasil. Já na região nordeste, no mesmo período, 148 crianças e adolescentes de 0 a

14 anos faleceram da mesma doença. Já no caso da síndrome nefrótica, nos anos de 2009 a

2019, 310 crianças e adolescentes faleceram em decorrência de complicações da doença, além

de 78 óbitos na região nordeste do país (DATASUS, 2020).

Em um estudo realizado por Lopes et al., (2021), mostrou que a internação de crianças

com condições crônicas dura em média 7 dias, e que as reinternações são frequentes seja para

tratamento de infecções e/ou complicações advindas da doença. Isso favorece que os

profissionais da equipe de enfermagem criem vínculos não só com a criança, mas também

com a família. Para Souza e Reis (2019) este fator pode implicar em sofrimento quando esses

pacientes entram em processo de finitude até o óbito.

Estudos com profissionais de saúde apontam que principalmente os de enfermagem,

tendem a vivenciar esse processo com uma maior frequência no cotidiano de trabalho, sem

expor sua vulnerabilidade diante da perda e as repercussões sentimentais de dor, por se tratar

de um paciente que não conseguiu vivenciar experiências cotidianas e concluir o ciclo natural

da vida (VASCONCELOS et al., 2020).

Um estudo realizado com enfermeiros sobre os impactos vivenciados no processo de

morte do paciente pediátrico, mostrou a criação de laços afetivos entre enfermeiro e criança, e

como isso se fortalece em internações prolongadas. As vivências também destacavam os

impactos negativos do óbito para estes profissionais, mesmo que possuíssem anos de atuação

na área, e como isso refletiu significativamente na sua qualidade de vida, porém sem interferir
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na assistência prestada a outros pacientes. (SOUZA, REIS, 2019)

O processo de finitude tende a ser um fenômeno imprevisível, e ter um curso variável.

Contudo, em algumas situações o seu curso pode estar bem delimitado/esperado, a partir das

condições clínicas e/ou terminais. A terminalidade é definida como o momento em que as

intervenções clínicas curativas já não exercem mais influência no estado de saúde do paciente,

tornando o óbito iminente e inevitável. Uma criança representa esperança para o porvir, por

isso, um bebê gravemente enfermo implica em dimensões traumáticas da realidade e

experiências desestabilizantes por parte dos profissionais. (ANDRADE, DA CUNHA,

BIONDO, 2020; AZEVEDO, 2019).

Diante desse processo de finitude, também se sobressaem as contribuições dos

cuidados paliativos e seus princípios norteadores para a organização do serviço, regidos pela

Resolução nº 41 de 31 de outubro de 2018, os quais são: início precoce, promoção do alívio

da dor e qualidade de vida, comunicação sensível e empática, integração dos aspectos

psicológicos e espirituais no cuidado, trabalho em equipe multiprofissional e interdisciplinar

para abordar as necessidades do paciente e de seus familiares, incluindo aconselhamento de

luto, se indicado (BRASIL, 2018).

Esses princípios reafirmam também a vida e a morte como processos naturais,

enxergando-se a necessidade de fornecer alívio da dor e dos fatores estressantes, além da

importância dos aspectos psicológicos, sociais e espirituais ao aspecto clínico de cuidado do

paciente. No campo pediátrico, segundo a Sociedade Brasileira de Pediatria, os cuidados

paliativos são citados como a assistência prestada ao paciente com doença crônica e/ou

ameaçadora da vida, envolvendo a equipe multiprofissional e dão suporte físico, psicológico,

espiritual e social à criança, atendendo também às necessidades da família (CIENTÍFICO,

BERMUDEZ, 2021).

Nesse contexto, estudos destacam o quanto é sofrido lidar com a perda na infância e a

resiliência como uma das muitas estratégias dos profissionais da equipe de enfermagem para o

enfrentamento da terminalidade infantil para possibilitar o melhor desempenho da assistência

diante do sofrimento da criança e família. A resiliência pode ser entendida como um atributo

individual baseado na capacidade de adaptar-se e superar adversidades, ressignificando as

angústias a partir do autogerenciamento de situações que podem ser traumáticas (ANDRADE,

DA CUNHA, BIONDO, 2020; SANTOS, MOREIRA, 2014).

A identificação das estratégias de enfrentamento relacionados ao processo de morte e

morrer pelos profissionais de enfermagem que prestam cuidados às crianças em condições

crônicas de saúde é essencial para que haja uma redução do estresse na rotina da equipe e
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fortaleça a rede de apoio, esse processo de reconhecimento e análise das experiências

vivenciadas podem refletir positivamente na assistência prestada a essa criança e sua família.

Diante do exposto tem-se a seguinte pergunta norteadora: qual(is) as experiência(s)

percebidas pela equipe de enfermagem no processo de finitude de crianças com condições

crônicas no ambiente hospitalar?

14



2. OBJETIVO
Conhecer as experiências dos profissionais de enfermagem diante do processo de finitude de

pacientes crônicos pediátricos no contexto hospitalar.
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3. REVISÃO DA LITERATURA
3.1 A doença crônica na infância

Considera-se uma criança em condição crônica de saúde quando esta é diagnosticada e

inicia o tratamento nos primeiros anos de vida com tempo de duração inespecífico, causando

prejuízos na rotina familiar e na sua transição da infância para adolescência devido a

peregrinação nos serviços de saúde. A condição crônica apresenta um prognóstico incerto,

sem possibilidades terapêuticas de cura, causando limitações na vida da criança que podem

levar à necessidade de cuidados complexos e permanentes a nível domiciliar, ambulatorial e

hospitalar (SOUZA et al., 2018; BUCK et al., 2020; MOREIRA, GOMES, SÁ, 2014).

A visão cultural da cronicidade na infância difere da vitalidade e visão de esperança e

futuro associados às crianças saudáveis; pelo contrário, há uma relação do crescimento e

desenvolvimento de crianças crônicas com a proximidade da morte e os marcos relacionados

a ela. Nesse contexto, a criança acaba por interagir menos e ser passiva frente à dor e às

complicações relacionadas à patologia, coopera pouco com o tratamento e sente-se culpada

por estar doente. (SANTOS, MOREIRA, 2014; BUCK et al., 2020).

A especificidade do cuidado direcionado a essas crianças é de alto nível, pois, a

sobrevida muitas vezes é mantida devido ao uso de tecnologias modernas demandando custos

elevados para família, que está frequentemente inserida em um cenário de internação

hospitalar frequentes onde há uma interlocução entre cuidado e morte. Por isso, é essencial a

promoção do protagonismo da criança no autocuidado além da participação ativa nos

processos decisórios de seu tratamento (AZEVEDO, 2019; SANTOS, MOREIRA, 2014;

MOREIRA, GOMES, SÁ, 2014).

Com isso, faz-se necessária a criação de redes de apoio e de suporte direcionados

também aos cuidadores que vivenciam esse processo (MOREIRA, SÁ, 2014). O Ministério da

Saúde, em 2011, lançou o Plano de Ações Estratégicas para o Enfrentamento das Doenças

Crônicas Não Transmissíveis que tem como principal objetivo a elaboração e implementação

de políticas públicas eficazes e baseadas em evidência para a prevenção e controle das DCNT

(BRASIL, 2021)

Além disso, a Portaria de nº 483 de 2014, regulamenta a chamada Rede de Atenção à

Pessoa com Doença Crônica no Sistema Único de Saúde e estabelece diretrizes para a

organização de suas linhas de cuidado em que um dos seus componentes também é o âmbito

hospitalar. Os princípios da RAPDC baseiam-se na especificidade e complexidade do cuidado

desses pacientes tendo como objetivo a atenção integral em todos os níveis de atenção à saúde
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com ações de promoção e proteção à saúde, prevenção de agravos, redução de danos e

manutenção da saúde (BRASIL, 2014).

3.2 Cuidados de enfermagem com pacientes crônicos pediátricos

A doença crônica na infância é um dos maiores problemas de saúde pública, com

bases biológicas, psicológicas e/ou cognitivas e traz impactos tanto na vida da criança e da

família como na atenção à saúde. Isso ocorre por causa de alterações nas esferas emocional,

comportamental, física e principalmente no crescimento e desenvolvimento infantil, além da

alta frequência de internações por longos períodos devido às complicações advindas com a

doença, a necessidade de cuidados especializados e reabilitação a nível ambulatorial e

hospitalar, o que a afasta do seu convívio social e familiar pelas adequações na alimentação,

higiene e administração de medicamentos (LOPES et al.,2021, DA SILVA et al., 2020;

BUCK et al., 2020).

Os cuidados que envolvem este contexto constituem ainda um desafio para os

profissionais de saúde, o que demanda uma lógica inovadora de cuidados tanto em relação a

projeção de novas práticas em saúde, como no investimento na capacitação dos profissionais

principalmente quando a alta não acontece por melhora clínica, mas sim com o óbito ou

situações de finitude (SANTOS, MOREIRA, 2014; LOPES et al., 2020; MOREIRA,

GOMES, SÁ, 2014).

A responsabilidade da equipe de enfermagem no cotidiano de pacientes em condições

crônicas de saúde implica em um estresse prejudicial, isso porque, o enfermeiro mantém

contato direto com a criança, com a sua família, visualiza as situações delicadas, as dores,

participa do gerenciamento e questões administrativas dos cuidados, convivendo em um

ambiente altamente afetivo e emotivo. Tendo que, por muitas vezes, desenvolver a habilidade

de manejar situações estressantes, reorganizar seus pensamentos e continuar prestando

assistência (ESCOBAR et al., 2020; ANDRADE, DA CUNHA, BIONDO, 2020; BUCK et

al.,2020).

A rotina do setor é voltada unicamente para o planejamento dos cuidados com o

objetivo de alcançar a estabilidade clínica dos pacientes crônicos levando em conta a sua

singularidade e especificidade do seu núcleo familiar, além disso, há uma preocupação em

minimizar as intervenções invasivas, dependendo da sensibilidade do profissional. Nesse

contexto, o principal desafio é a incapacidade dos profissionais na mudança de realidade na

manifestação da doença, devido ao prognóstico de impossibilidade de cura e os

desdobramentos que causa na criança e na família (AZEVEDO,2019; DE LIMA LOPES et

al., 2020).
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Para o exercício do cuidado, as formas de comunicação com o paciente são essenciais

para a qualificação e aprimoramento da assistência e para isso o tom, a melodia da voz, o

toque, a sensibilidade para estabelecer o contato com a criança e se identificar com ela e partir

daí conhecer intimamente a criança, ao ponto de ler sua expressão corporal ,analisar seu

quadro clínico e pontuar os principais cuidados necessários à criança e família são habilidades

que os profissionais precisam desenvolver para o desempenho do cuidado (AZEVEDO, 2019;

BUCK et al.,2020).

Outra dificuldade no cuidado do processo de adoecimento e morte de pacientes

crônicos pediátricos dá-se pelo contato direto com o paciente e família, saber do sofrimento,

das crenças e valores daquela família interferem na intensidade da formação dos vínculos

entre cliente e profissional. Além de uma associação da complexidade dos cuidados a um viés

especificamente biomédico em que as morbidades requerem a participação de outras

especialidades trabalhando sob uma coordenação médica, o que não conjuga como uma

verdadeira integração multidisciplinar (SANTOS, MOREIRA, 2014, MOREIRA, GOMES,

SÁ, 2014).

3.3 Os cuidados no processo de finitude de pacientes crônicos pediátricos

A incapacidade de mudança da realidade no quadro clínico dessas crianças cria na

equipe uma necessidade de melhorar a qualidade de vida desse paciente buscando alcançar

conforto e dignidade, e assim, reduzir os sintomas e complicações advindas com a doença,

além de produzir saúde em um contexto que a enfermidade ocuparia espaço e promover a essa

criança o máximo de ‘normalidade’ a sua vida. Por isso, a centralidade do cuidado também

deve estar no cuidador fazendo com que este preste e receba cuidado, visto que este muitas

vezes abdica da sua vida para acompanhar a criança. (AZEVEDO, 2019; SOUZA et al. 2018).

O cuidado paliativo é um tipo de abordagem em saúde que tem por objetivo a

promoção da qualidade de vida do paciente e família por meio de uma análise precoce e

manejo dos sintomas físicos e socioemocionais em enfermidades que ofereçam ameaça à

continuidade da vida. Essa assistência é prestada por uma equipe multiprofissional em saúde e

inicia desde a fase diagnóstica, até o adoecimento, finitude e por fim o luto tendo como

principal objetivo promover a qualidade de vida, prevenção e alívio e sofrimentos além de

avaliação e tratamento da dor (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2007; DE LIMA

LOPES et al.,2020; BUCK et al., 2020).

A relação entre cuidados paliativos e cuidados curativos deve ser de forma integrada,

isso porque os cuidados paliativos não substituem os cuidados curativos e vice versa, por este

motivo, a equipe multiprofissional durante a análise precoce deve aliar os cuidados paliativos
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da criança e o núcleo familiar com o tratamento de qualquer enfermidade que não possui um

prognóstico de cura, como é o caso das doenças crônicas, tendo como principais componentes

desse cuidado o calor humano e a proximidade (D'ALESSANDRO et al.,2020; SOUZA et

al.,2018).

A morte na infância tem um teor ainda maior de tragédia, isso porque a sobrevida é o

principal objetivo da equipe por causa da alta capacidade de recuperação de pacientes

pediátricos. Ademais, a morte pode ser considerada um processo incomum quando se trata de

uma criança, principalmente em países do contexto ocidental em que a morte é pouco

abordada na sociedade, podendo interferir no bem estar e estado emocional dos profissionais

de enfermagem (ESCOBAR et al.; VASCONCELOS et al., 2020; SOUZA, REIS, 2019).

A terminalidade na infância é considerada ainda mais complexa do que quando ocorre

com adultos, já que tem uma conotação ainda maior de lástima (MENIN, PETTENON, 2015).

A morte não é simplesmente uma falência fisiológica, mas também tem em si uma relação de

perda tanto para a família como para a sociedade no geral, e por isso, fatores positivos como:

celebração da vida, paz e inspirações em concepções divinas e fatores negativos como:

fracasso, impotência, silêncio, ódio entre outros; e todos esses fatores interferem nos

sentimentos diante da proximidade da morte (DE LIMA LOPES et al., 2020).

Os enfermeiros, estudantes e docentes lidam com frequência com a morte e situações

de finitude no ambiente profissional que está diretamente ligado ao óbito podendo levar

reações como: retraimento, choro, questionamentos acerca dos motivos, racionalização do

cuidar e o cuidado dissociado da criação de vínculos os quais são fatores que evidenciam o

luto diante da perda, os quais não devem ser ignorados pois evidenciam a necessidade de rede

de apoio (SOUZA, REIS, 2019).

Nesse processo são encontrados muitos desafios. Estudos ainda apontam o despreparo

da equipe de enfermagem que muitas vezes se encontra incapaz de enfrentar os desafios de

prestar assistência em pacientes pediátricos em condições crônicas de saúde, em que sua

grande maioria evolui para o óbito e os impactos vividos diante desse processo estão

diretamente relacionados com o luto não vivido por esses profissionais. (VASCONCELOS et

al., 2020; ANDRADE, DA CUNHA, BIONDO,2020).

Uma pesquisa que objetivou investigar a resiliência do enfermeiro no cuidado à

criança que vivencia a terminalidade na terapia intensiva destacou os sentimentos de

frustração, tristeza, impotência e todos esses fatores prejudicam no desempenho e assistência

dessa criança em processo de finitude e da família em estado de melancolia, a partir daí o

profissional passa a desenvolver empatia para que assim possa fornecer suporte emocional
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(ANDRADE, DA CUNHA, BIONDO,2020).

Outros trabalhos relacionados a finitude, destacam que as estratégias de

enfrentamento da morte na infância têm uma relação muito próxima com o lado pessoal e

físico do profissional, por isso aspectos como: a personalidade, a fé, experiências pessoais/

familiares ou com outros pacientes, crenças, o acompanhamento, o diálogo com a família, o

conhecimento acerca do manejo da dor e a aproximação com o paciente em finitude

influenciam diretamente em como os profissionais vão reagir a morte da criança e,

consequentemente, como isso irá refletir na assistência prestada à família enlutada e na saúde

mental do profissional. O uso de estratégias de enfrentamento reduzem os efeitos

desestabilizadores do sofrimento (ESCOBAR et al., 2020; VASCONCELOS et al., 2020;

AZEVEDO, 2019).

Esses desafios evidenciam déficit em sua formação profissional pois por vezes, a

academia projeta uma assistência mecanizada com viés técnico e biologicista, esquecendo que

são humanos cuidando de outros, passíveis de criação de vínculos e expressão de sentimentos

negativos, por isso, é necessário que haja melhorias no quesito educacional a fim de que a

compreensão do óbito como uma etapa natural do ciclo da vida (SOUZA, REIS, 2019; DE

LIMA LOPES et al., 2020).
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METODOLOGIA

4.1 Tipo de Pesquisa
Tratou-se de uma pesquisa descritiva com abordagem qualitativa. Dessa forma, exige

do investigador uma série de informações sobre o que deseja pesquisar. Esse tipo de estudo

pretende descrever os fatos e/ou fenômenos de determinada realidade (TRIVIÑOS, 1987). A

abordagem qualitativa não busca representações quantificáveis de um dado ou grupo focal,

mas sim, uma aproximação profunda a fim de compreender algum grupo social, produzindo

assim informações aprofundadas e ilustrativas (GERHARDT, SILVEIRA, 2009).

4.2 Local de pesquisa

O estudo teve como cenário um serviço de atendimento pediátrico de um hospital

público federal vinculado ao Sistema Único de Saúde, em Maceió-Alagoas, referência no

cuidado à criança com doenças crônicas e/ou raras que são admitidas para fins diagnósticos,

assistidas por equipe multidisciplinar.

4.3 Participantes
O estudo teve como participantes os profissionais da equipe da enfermagem, incluindo

enfermeiros, técnicos e auxiliares, categoria profissional que mantém o contato direto

constante com pacientes e familiares durante todo o processo assistencial de cuidados.

Partiu-se do total de 28 profissionais distribuídos na assistência, gerência e administração da

clínica pediátrica, tendo como base as escalas do setor.

O número de participantes da pesquisa baseou-se no conceito de saturação teórica em

pesquisas qualitativas, considerando que as relações dos indivíduos ocorrem conforme suas

identidades pessoais e sociais, ou seja, a entrevista de forma individual, é considerada também

uma entrevista coletiva. Sendo o instrumento o veículo de identificação de divergências e

convergências e o cenário o ambiente com características essenciais para o objeto de estudo.

Portanto, a saturação é o momento em que a coleta de dados já não traz mais esclarecimentos

acerca do objeto de estudo escolhido (DE SOUZA MINAYO, 2017; RIBEIRO, DE SOUZA,

LOBÃO, 2018).

4.4 Critérios de Inclusão e Exclusão
Foram convidados ao estudo aqueles profissionais do setor que já prestaram

assistência a crianças com doença crônica em processo de finitude, que trabalharam por pelo

menos 12 meses em contato com crianças em condições crônicas de saúde, independente do

tempo de serviço em contato as crianças e categoria profissional exercida, e foram excluídos,

aqueles que se encontram de licença médica, afastados por motivos de saúde ou de férias.
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4.5 Procedimentos

O estudo foi conduzido durante 12 meses, incluindo nesse período o aprofundamento

teórico através da revisão de literatura para elaboração do projeto, visitas técnicas no setor

onde foi realizado o estudo, submissão a plataforma Brasil e após a aprovação do comitê de

ética e pesquisa, teve como período de coleta de dados os meses de abril e maio de 2022. A

técnica utilizada para a coleta de dados foi a entrevista semiestruturada (apêndice 1), por meio

de um roteiro previamente elaborado pela pesquisadora na modalidade presencial, sendo feita

inicialmente pelos enfermeiros, seguido pelos técnicos e auxiliares de enfermagem que

integram a equipe de enfermagem da pediatria do hospital, respeitando-se os critérios de

elegibilidade do estudo.

A abordagem e agendamento juntos aos participantes foram feitos com uma conversa

prévia entre a pesquisadora e os profissionais, visto que, já existia um contato entre ambos

devido a pesquisas anteriores e no cotidiano diário do estágio supervisionado. Após o convite,

esclarecimentos, aceite e obtenção do TCLE, a entrevista foi feita em um local reservado,

tranquilo, silencioso, sem prejuízos nas atividades gerenciais e assistenciais desenvolvidas

pela equipe, para um registro fidedigno dos dados, mediante a autorização, as entrevistas

foram gravadas em um dispositivo MP3, a fim de garantir a fidedignidade das falas dos

participantes.

A coleta de dados ocorreu no período de abril a maio de 2022, e foi encerrada

mediante a saturação teórica dos dados. As entrevistas duraram em média de 10 e 15

minutos, e dependeu da experiência do profissional e do desejo de compartilhamento de

informações e experiências pessoais. Os profissionais foram entrevistados mediante o

agendamento e consentimento, após a obtenção do TCLE, respeitando a sua disponibilidade e

condições de saúde. As entrevistas foram posteriormente transcritas, lidas e retificadas caso

houvesse necessidade.

Considerando a situação epidemiológica atual da pandemia da Covid-19 algumas

medidas durante a coleta presencial foram tomadas pela pesquisadora e pelos participantes,

para evitar o contágio da doença, como: Higienizar as mãos com água e sabão ou álcool 70%

após tossir e espirrar ou ter contato com superfícies; Evitar tocar o rosto, principalmente os

olhos, nariz e a boca após tosse e espirro ou contato com superfícies; Não compartilhar

objetos de uso pessoal; Utilizar equipamento de proteção individual durante a coleta (gorro,

face shield ou óculos, máscara, avental além de luvas); Manter o distanciamento social de ao

menos 1 metro; Restringir o compartilhamento de instrumentos da coleta e caso fossem
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compartilhados foi feita a higienização após o uso com solução alcoólica a 70%.

4.6 Análise e interpretação dos dados

Após a coleta dos dados, que foram gravadas em áudio, as entrevistas foram

transcritas, além disso, inseridas observações do diário de campo para a compreensão do

objeto de estudo, e finalmente a leitura e retificação das transcrições, caso necessário.

Os dados foram analisados segundo o referencial teórico da Análise Qualitativa de

Conteúdo de Bardin (2011), a qual considera “a presença ou ausência de uma dada

característica de conteúdo ou conjunto de características num determinado fragmento da

mensagem” (CAREGNATO; MUTTI, 2006).  estruturado em três etapas:

a) Pré-Análise: Fase em que houve o primeiro contato, através da organização e

preparação dos instrumentos por meio da leitura flutuante e o início das hipóteses que seriam

analisadas posteriormente. b) Exploração do Material: Nessa fase foram escolhidas unidades

de codificação para que se classifique em tópicos e a categorização dos dados seja mais

simples. c) Interpretação dos Resultados: Fase final em que houve a análise dos dados

coletados em que há a interpretação através da comparação e relação das falas dos

entrevistados com a fundamentação teórica com base na leitura dos marcos teóricos do objeto

de estudo.

4.7 Aspectos éticos
O estudo respeitou os aspectos éticos segundo as resoluções 466/12 e 510/16,

mediante CAEE: 57513222.1.0000.0155, Número do Parecer: 5.398.978. O TCLE foi obtido

em duas vias (participante e pesquisadora). Quanto aos aspectos éticos, os participantes foram

esclarecidos no que se refere ao objetivo da pesquisa, quais riscos e benefícios, além dos

pontos positivos para a contribuição e aprimoramento da assistência no setor. Para assegurar o

anonimato, os participantes foram codificados com codinomes segundo a sua formação

profissional, por exemplo: Enfermeiro (E1), Técnico de Enfermagem (TE2), Auxiliar de

Enfermagem (AE3).
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5. RESULTADOS E DISCUSSÃO
O dimensionamento pessoal do setor sofreu muitas alterações devido a pandemia da

Covid-19, como também, por afastamentos, gestações e licenças médicas. Participaram do

estudo, 15 profissionais da equipe de enfermagem, sendo cinco enfermeiros e dez técnicos de

enfermagem. Dois do sexo masculino e 13 feminino, com idade entre 36 e 57 anos, com

tempo médio de trabalho de 16 anos com o público infantil no âmbito hospitalar.

Todos os participantes tinham experiências no cuidado de crianças com doenças

crônicas, sendo relatadas: fibrose cística, síndrome nefrótica, lúpus e diabetes. Treze deles

tiveram a vivência do óbito da criança com doença aguda ou crônica na internação pediátrica,

onze afirmam ter experiência no cuidado de enfermagem à criança crônica em processo de

finitude, embora a maioria informe não terem feito capacitação voltada para os cuidados de

enfermagem à criança em processo de finitude e sua família.

A organização e apresentação das informações teve início com transcrições e leituras

flutuantes exaustivas das entrevistas. Após a exploração das entrevistas em busca da

identificação e codificação de temas relevantes, para responder ao objetivo do estudo,

precedendo os recortes das falas, agrupando-os por semelhanças, congruências, repetições,

intensidade de falas, repetições, frequências das falas. Destas etapas foram estabelecidas as

seguintes categorias: O relacionamento dos profissionais com a criança crônica e família no

hospital; Percepções dos cuidados de enfermagem à criança crônica em processo de finitude;

Sentimentos dos profissionais de enfermagem diante da finitude da criança crônica;

Estratégias de enfrentamento dos profissionais de enfermagem frente à finitude da criança

crônica; A experiência da perda e do luto dos profissionais de enfermagem no processo de

finitude da criança crônica.

5.1 O relacionamento dos profissionais com a criança crônica e família no hospital

Estudos apontam que a equipe de enfermagem é aquela que mais cria vínculos com a

criança e família por ser a responsável pelos diversos procedimentos necessários durante a

hospitalização, conhecer as particularidades e vulnerabilidades da criança e seu

acompanhante, sendo capaz de transformar a relação entre eles, baseada em confiança,

empatia, compromisso e responsabilidade, capaz de transcender o cuidado às esferas

espirituais e emocionais, a fim de que todos sejam atuantes no processo de saúde e doença da

criança em condição crônica (LOPES et al.,2021; BUCK et al., 2020).

O cuidado dispensado à criança exige do profissional o desenvolvimento de

habilidades interativas que contribuem diretamente para o vínculo e conquista da confiança, e
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isso pode implicar na forma do enfrentamento e intensidade de sofrimento devido ao tempo

de cuidado prolongado que fazem com que a equipe acompanhe o crescimento e

desenvolvimento dessa criança, podendo haver uma associação do vínculo criado com a

maternagem ou relacionamento com um filho ou membro da família. (SANTOS, MOREIRA,

2014; BUCK et al., 2015; SOUZA, NÓBREGA, COLLET, 2020; SOUZA, REIS, 2019).

Como vimos na fala dos profissionais:
ENF5: “(...)Tem que ser assim uma troca, tem que passar confiança e o
acompanhante também tem que confiar no profissional … Uma troca boa que
acontece, aqui no setor, mesmo os acompanhantes, eles falam, principalmente com
a enfermagem, as queixas, falam muito pra gente, tem uma abertura boa com a
equipe.”

TE9: “Eu me coloco no lugar de mãe, (...), mas eu não levo tudo assim na
rigorosidade (...), eu tento passar para eles uma leveza, trazer um pouco de alegria,
de humanização, de amor mesmo, e dou muito carinho, sou muito carinhosa. Eu
me apego fácil a eles, e eu sinto também que eles se apegam a mim porque eu brinco
muito com eles, eles até pedem: botem a ‘tia de menor’ comigo, um carinho muito
grande, é muito bom!”

TE10: “É como se perdesse alguém da gente mesmo, porque você acaba criando
essa relação com essa criança aqui pequena, que vai passando anos com a gente e
vai embora, volta, então não deixa de “ser um membro de uma família” que a gente
acaba construindo.”

Quando perguntados a respeito da relação e atendimento à criança na condição crônica

e sua família, representada comumente pela figura da mãe, as falas dos profissionais, tanto

enfermeiros como técnicos de enfermagem retratavam um relacionamento que os aproximava

devido às frequentes hospitalizações advindas com as complicações da doença:

ENF 1: “Os pacientes crônicos são bastante conhecidos de toda a equipe porque
eles passam por várias internações, então a interação geralmente é boa porque a
gente já conhece a criança, já conhece a família, tenta entender o que aquela mãe
tá passando porque cada internação é um processo diferente que tá ocorrendo,
tenta interagir de uma forma que não fique tão pesado dessa vez, para que a
criança evolua de uma forma que tenha alta e volte pra casa e passe mais tempo
com a sua família e não repita novas internações.”

TE6: “(...) Como são pacientes crônicos e esses pacientes estão conosco já há
muito tempo, eles vão e voltam, então a gente acaba tendo um certo vínculo, (…)
mais contato com eles, mais contato com a família, na verdade, entendeu? Então
como cria esse vínculo, a gente consegue tratar assim, melhor no dia a dia, porque
é um paciente que fica muito ligado a gente (...) Então você acaba tendo um vínculo
maior, você interage mais à vontade, uma pessoa mais amiga”

Nas falas, os profissionais remetem-se ao tempo (idas e vindas ao hospital) por um

tempo prolongado e apontam como um dos aspectos que favorece a aproximação, a

convivência, a confiança, o vínculo e as interações com a criança e a família ainda que por

meios de comunicação tecnológicos, mesmo nos momentos e ambientes extra hospitalares.
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Também apontam para o diálogo como um recurso que permite escutá-los e conhecê-los,

mostrando a abertura da equipe:
TE8: “Sim, a gente consegue ter notícias, mesmo a pessoa de alta, e quando vejo
sempre dou um oi pergunto: ‘e aí, como é que você tá?’

ENF2: “Da forma mais lúdica possível (...) a criança crônica tem o perfil diferente,
normalmente mais sofrido, que já tem uma experiência, uma vivência de hospital,
(...) com o diagnóstico já em curso, (...) mesmo assim varia de criança para criança.
(...) tem criança que por ser crônica, aceita mais, e tem criança que por já ter
sofrido tanto, não tá mais suportando nem chegar perto, então assim você tem que
perceber muito o humor da criança e essa percepção você vai desenvolvendo no dia
a dia de trabalho você vai percebendo os sinais disso.

TE2: “Na maioria das vezes, dos casos que eu já vivenciei, assim a gente acaba
tendo contato até fora do hospital, acaba criando um vínculo que a gente acaba
tendo um contato.”

No contexto destes profissionais é comum que as crianças retornem ao serviço,

ambulatórios e/ou para exames e visitem a unidade. Os pais também retornam e/ou procuram

manter contato com a equipe. Outro aspecto destacado neste relacionamento,

complementando o diálogo, as interações e os vínculos entre os profissionais, criança crônica

e família, foi a sensibilidade apontada tanto por enfermeiros como técnicos de enfermagem

para “colocaram-se no lugar ora da criança ora do familiar, geralmente a mãe”.

Expressando atitudes de empatia e humanização no cuidado a elas, como nas falas:

TE8: “Geralmente eu interajo, como sou mãe, aí entra muito a empatia, (...) ‘ai
meu Deus, como será para uma mãe perder uma filha nessa idade já, uma
mocinha?’ E às vezes um bebezinho já chegou agora, criou tanta expectativa, aí tem
que interagir, a gente conversa, e tem situações até que a mãe é mais preparada do
que a gente, já aconteceu de a mãe ter mais preparação que a gente em um
momento tão difícil.”

ENF4: “(Eu) me coloco (no lugar), principalmente quando eu vejo que as crianças
são maiores porque eu lembro dos meus filhos (...), e isso é muito sofrido, a gente
está tendo muito adolescente e acaba que isso a gente associa e sofre mais.”

TE6: “Olhe, a gente sabe quando a gente sente que vai ter esse final, mas até
agora eu consegui ir sempre achando que não vou chegar lá. Sabe? Cada dia
tratando como se não fosse chegar, sabe? Mas assim, no meu íntimo já me
preparando para esse final e não ter o que esperar, como a gente perde um ente
querido, que na verdade é como se a gente perdesse um ente querido, entendeu?”

Um aspectos que se pode destacar é que treze dentre os quinze profissionais foram

mulheres, sendo comum nas suas falas, para aquelas que também eram mães, uma breve

associação do cuidado desempenhado no setor hospitalar com a maternagem, tanto no modo

de agir, de se portar com a criança como no envolvimento afetivo, a literatura afirma que os

vínculos criados com os pacientes e a equipe de enfermagem são ainda mais intensos nos

setores pediátricos, tudo isso faz com que essas mães e profissionais lembrem-se dos filhos

26



que estão em casa, além de terem empatia e transferência da dor sentida pelo familiar/

acompanhante que geralmente também são mães (SOUZA, REIS, 2019).

Tanto os enfermeiros como os técnicos de enfermagem apontam nas falas que se

imaginam naquela situação de vulnerabilidade e sofrimento na rotina de desempenho dos

cuidados e também no momento de finitude, quando relacionada a doença crônica, devido à

intensidade do vínculo criado tanto com a família como com o paciente relacionando o

sofrimento e intensidade da perda como aquela de um familiar ou ente querido. No entanto,

nem todos os profissionais interagem da mesma forma.

A construção de vínculos com o familiar acompanhante da criança que está em

processo de finitude torna-se essencial para que a prestação de cuidados aconteça da forma

mais humanizada possível, tanto a parte assistencial como a emocional, que vai desde a

jornada do diagnóstico até a trajetória de continuidade dos cuidados em casa, por isso, a

equipe de enfermagem precisa desenvolver uma relação baseada na confiança e

responsabilidade e assim promover o conforto a família (LOPES et al., 2021; BUCK et al.,

2020; SOUZA et al.,2018).

5.2 Percepção dos cuidados de enfermagem à criança crônica em processo de finitude

O cuidado de enfermagem a crianças em condições crônicas de saúde é baseado no

investimento da qualidade de vida e manejo de sintomas agudos, não marcado pela cura e

investimento em cuidados curativos, que pode ser entendido também como cuidado paliativo.

O não investir é atribuído a proporcionar uma qualidade de vida, a fim de não expor essa

criança e sua família a procedimentos invasivos e/ou dolorosos e que venham causar mais

sofrimento, baseados no respeito e comprometimento com a criança e família (SANTOS,

MOREIRA, 2014; BUCK et al., 2020; BORGHI et al., 2014)

O convívio com os sintomas físicos, emocionais e generalizados causados pela própria

condição da doença ou tratamento e suas consequências como as múltiplas hospitalizações e o

afastamento do convívio social são exemplos de algumas das vulnerabilidades que a criança

em condição crônica está exposta podendo agravar-se ou diminuir a intensidade conforme a

ação do tratamento ou da fase da doença que está sendo vivenciada, com isso, sintomas como

a dor, e sentimentos como tristeza, preocupação, além de alterações da autoestima acabam

fazendo parte do cotidiano da criança e família (DA SILVA et al., 2020; SOUZA,

NÓBREGA, COLLET, 2020).
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Quando questionados sobre os cuidados de enfermagem que realizavam com as

crianças nestas condições, foram citados elementos do planejamento da assistência e da

integração entre equipes (de enfermagem, multiprofissional e de paliativistas), como nas falas:

ENF 2: “Basicamente a gente exerce cuidados de conforto, são procedimentos não
invasivos, tem um preparo não só da criança como também da família e da equipe
que está trabalhando porque (...) todos os processos de assistência têm que ser
preparados antes que aconteçam, não dá para definir o tipo de ação sem você
caracterizar o paciente. Tem que haver esse preparo da equipe, combinar antes o
que é que vai ser feito. Então, quando a gente atende uma criança dessa (...) a gente
já prontamente conversa com a equipe para definir o que vai ser feito se acontecer
isso ou aquilo, então a criança com o perfil de cuidados paliativos a gente já tem
uma forma de conduzir que isso é acordado previamente com quem está
assumindo o plantão.”

Esses cuidados envolvem o corpo, a mente, e o espírito e podem iniciar desde o

diagnóstico a fim de promover a qualidade de vida e o conforto para a criança e família

através da prevenção e alívio do sofrimento. Nesse contexto, há um encontro entre o cuidado

desempenhado pela equipe e o óbito. Por isso, torna-se essencial que o profissional de

enfermagem obtenha qualificação em cuidados paliativos associado aos cuidados de cunho

curativista. (BUCK et al., 2020; BORGHI et al., 2014; LOPES et al.,2020). Como apontado

por um dos profissionais:
TE4: “A gente tem que verificar sinais vitais, monitorar a oximetria, né?
Observar a questão respiratória também, se precisar de oxigênio a gente tem
que deixar instalado na criança e amenizar o máximo né pra que ela não sofra
tanto, se ela precisar de medicação para dor também pode ser feito, para que
ela tenha o máximo possível de dignidade na hora da morte.”

A necessidade de cuidados paliativos é discutida na medida em que os profissionais

experienciam a assistência à uma criança nessa condição. As condutas são compartilhadas

com profissionais paliativistas do serviço, no entanto, na assistência pediátrica, os

profissionais enfermeiros apontam a necessidade de maior preparação da equipe de

enfermagem e de discussões ampliadas sobre os conceitos e intervenções em cuidados

paliativos no serviço. Como nas falas:
ENF 1: “Eu acho que a gente tem que cada vez mais se capacitar em relação aos
cuidados paliativos porque a gente ouve muito falar, mas só que a gente precisa
aprender mais, entender mais, se fortalecer de conhecimento sobre este assunto até
para poder dar um conforto melhor para essa mãe, para essa família. Não só a
enfermagem, mas todos da equipe porque às vezes fica meio solto.”
ENF3: “Eu acho muito necessário, eu acho desafiador porque é muito difícil a
gente estabelecer os cuidados paliativos numa criança e a gente como profissional
também se vê numa situação que você não vai poder, não é intervir (...), mas é você
saber como intervir, entendeu? Porque a gente precisa ter muito isso, precisa ter
uma base dos cuidados paliativos, principalmente em finitude.”
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Além disso, os profissionais contam com o apoio de uma equipe de paliativistas da

instituição, que é acionada quando algum paciente entra em processo ativo de morte, logo, o

desempenho dos cuidados de cunho paliativistas são atribuídos a estes. Nas falas também

apontam que existem momentos difíceis para a mãe e os próprios profissionais, geralmente

associado a intervenções invasivas:
ENF4: “Então, é uma situação muito sofrida para a mãe também e para gente,
quando a criança entra em cuidados paliativos (...), Primeiro que é muito difícil
para a mãe entender que não vai ser feito aquilo, mesmo quando se explica mil
vezes, mas a mãe não entende.

Os enfermeiros apontam que a equipe multiprofissional é envolvida nos cuidados

desses pacientes crônicos, envolvendo medidas de conforto, atendimento das necessidades

básicas, procedimentos não invasivos, além da capacitação do paciente e do próprio familiar a

fim de envolvê-lo nos cuidados. Como na fala:
ENF1: “Toda a equipe multiprofissional é envolvida nesse processo porque vai
desde o diagnóstico até conversar com a mãe, não é só a equipe da clínica
pediátrica, como também envolve a equipe de cuidados paliativos do hospital.
Então ela entra em contato com a clínica, conversa com a mãe e com os familiares
que estiverem presentes para deixar a mãe/família bem orientada do que está
ocorrendo.”
ENF5“É um cuidado mais humanizado quando a gente sabe, né? Quando diz, olhe:
é paliativo, tá? É fim de vida mesmo. A gente tem um cuidado mais humanizado,
procura fazer uma coisa mais integralizada, a equipe, entendeu? E a família
também. Com a família também porque a gente também tem que cuidar da
família.”

Já os profissionais técnicos de enfermagem associam os cuidados paliativos prestados

com a monitorização dos cuidados básicos de enfermagem, conforto, e com a indicação de

medicações para dor e também a parte religiosa.
TE4: A gente tem que verificar sinais vitais, monitorar a oximetria. (..) Observar a
questão respiratória também, se precisar de oxigênio a gente tem que deixar
instalado na criança e amenizar o máximo para que ela não sofra tanto, se ela
precisar de medicação para dor também pode ser feito, para que ela tenha o
máximo possível de dignidade na hora da morte.”

TE9: “A dieta, os cuidados geralmente a enfermeira também auxilia, né? Ajuda…
O banho, os cuidados com a mudança de decúbito, porque a criança fica meio
largada, debilitada, você ajuda como você pode, (...) e a rigorosidade dos sinais
vitais”

TE8: “Como é um cuidado necessário, também tem a parte religiosa, (...) Se ela
não foi, foi porque não tinha que ir, se ela passou foi porque tinha que passar, mas
os cuidados da gente foram essenciais por demais para ela chegar onde ela chegou,
a medicação de horário, as mudanças de decúbito, né… é essencial esse contato…”

TE10: “Já aconteceu e eu já peguei duas fases, veio uma bebezinha de outro setor
e a equipe diz: está em cuidados paliativos, (...) tem que aguardar, ajudar a mãe
em um banho, assim, (...), só que aí se a criança chorar com dor, aí vem e dá o
analgésico. Os cuidados são os mesmos que tem com os outros que vão ficar bom
e vão para a casa. A gente dá toda a assistência, nunca fica sem assistência não,
só porque está no paliativo…”
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Com base nos depoimentos é possível notar que apesar da equipe saber e desempenhar

os cuidados paliativos, visto que exercem medidas de conforto, citam as esferas físicas,

espirituais e emocionais, porém existem falhas e distorções tanto na compreensão do conceito

dos cuidados paliativos como em relação aos seus princípios norteadores, o que acaba

refletindo na qualidade da assistência prestada e em como eles percebem seus pacientes.

Em vista disso, tem- se como princípios norteadores dos cuidados paliativos:

Promoção do alívio da dor e outros sintomas desagradáveis, afirmar a vida e considerar a

morte como um processo natural da vida, não acelerar nem adiar a morte, integração dos

aspectos psicológicos e espirituais no cuidado ao paciente, prover um sistema de suporte que

permita o paciente viver tão ativamente quanto possível até o momento da sua morte, além do

auxílio dos pacientes e familiares durante o luto, com uma abordagem multiprofissional

focada na necessidade dos pacientes e seus familiares, melhorar a qualidade de vida e com

início precoce (CARVALHO, PARSONS, 2012).

O Ministério da Saúde reconhece o enfermeiro como o principal responsável pela

implementação e oferta dos cuidados paliativos no serviço, principalmente por este manter o

elo entre o paciente, os familiares e demais membros da equipe, e para tal, torna-se essencial

que o enfermeiro exerça a qualificação, para direcionar as práticas relacionadas aos cuidados

paliativos a crianças com doenças crônicas. A provisão desses cuidados, principalmente

espirituais, torna-se um desafio para o enfermeiro visto que esta precisa estar presente, ter

uma escuta qualificada às necessidades da família, respeitando as suas crenças e valores

(BUCK et al.,2020; VASCONCELOS et al.,2020; ESCOBAR et al.,2020).

As dificuldades para a implementação desse serviço devem-se principalmente à

escassez de informações na formação acadêmica e no cotidiano assistencial, o que contribui

para a associação dos cuidados paliativos ao câncer ou pacientes que estão em processo de

finitude. Essas concepções equivocadas acabam por restringir os cuidados e refletir

negativamente na experiência de pacientes e acompanhantes nesse processo de adoecimento.

(SOUZA et al., 2018; LOPES et al.,2020).

Por isso, um dos objetivos da organização de cuidados paliativos, segundo a

Resolução de nº 41, de 31 de outubro de 2018, é ofertar a educação permanente para os

trabalhadores no Sistema Único de Saúde, além de fomentar a criação de disciplinas ou

conteúdos programáticos acerca do assunto ainda na graduação e especialização dos

profissionais de saúde (BRASIL,2018).
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5.3 Sentimentos dos profissionais de enfermagem diante da finitude da criança crônica

As experiências das atividades laborais no setor de cuidados a crianças crônicas em

finitude levam aos profissionais a expressarem um sentimento de desesperança por causa do

sofrimento vivenciado, gerando sentimentos como impotência e desmotivação pela

impossibilidade de cura, isso demonstra a inadequação do modelo assistencial que parece ser

baseado em um processo agudo de adoecimento, principalmente porque há uma expectativa

na continuidade da vida e um ciclo a ser cumprido, o que dificulta a aceitação da

terminalidade infantil pela equipe. Além de demonstrar falhas na formação e ensino ao

cuidado em terminalidade a qual quase sempre está associada a reparação da saúde,

manutenção da vida e não na morte como parte do processo e suas implicações no ambiente

de trabalho (SANTOS, MOREIRA,2014, VASCONCELOS et al., 2020; LOPES et al.,2020).

Quando questionados a respeito dos sentimentos que surgem diante da situação da

finitude de uma criança crônica acompanhada pela equipe, os profissionais demonstram a

impotência, a tristeza, dificuldade de aceitação e a desmotivação que acabam por fazer parte

do cotidiano de trabalho da equipe.

Os profissionais, tanto enfermeiros como técnicos de enfermagem apontam também se

sentirem frustrados quando o óbito acontece, principalmente pela “projeção de um futuro

para a criança”, “uma sensação de um processo inacabado” e questionamentos existenciais

com a morte precoce, além de uma obrigação intrínseca da equipe de lutar pela cura,

independente do prognóstico do paciente, como nas falas:
TE10: “É frustrante porque por mais que a gente tenha consciência que aquela
criança não vai sair daqui ou que mesmo que saia, mas ela tem vida curta, ainda é
frustrante para o profissional que está ali vivendo dias, acompanhando dia e noite,
conhecendo a história da criança, a história da família. E a gente se distancia, né?
É como se caísse no esquecimento, é muito triste.”

TE6: “Muitas vezes eu me sinto impotente, diante dessa situação, de você ver, de
você estudar, e você saber e você não poder fazer nada (...).

ENF1: “Pra mim é um processo triste porque é uma criança que talvez não vá ter
uma adolescência, não vá ter uma vida adulta, (...) a gente pensa quando é
pequenininho, mas quando é adolescente e já tá com a mente em formação a
gente fica tentando saber o que esse adolescente tá pensando, né? Porque ele vê
que a doença dele tem um limite e ele pode estar pensando: ‘Eu não vou virar
adulto’ ou ‘Eu não vou crescer e eu vejo os adolescentes crescendo, indo para a
escola, se formando, criando e tendo suas famílias e eu não vou crescer.”

TE6: Olha, eu acho que aí fica mais difícil, difícil até para a própria equipe aceitar
essa parte, esse desfecho, então assim, eu acho ainda um pouco complicado pra
gente ainda”

ENF 2: “Então no óbito você sente aquela frustração, que poderia ter feito mais
alguma coisa, você sabe que uma vai acontecer, você sabe, mas você fica tentando
descobrir onde você pode melhorar, para que você possa postergar aquilo o
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máximo possível (...) mas a gente fica nessa sensação de ‘será que?’ será que?’ será
que?’ Sempre vai ter um 'será ?'.''

TE8: “É um sentimento de tristeza, as vezes é um sentimento de, a gente se sente
um pouco incapaz, a gente não conseguir mudar aquela situação, porque quando
a criança sai daquele quadro, a gente se sente vitorioso porque a gente sabe que
também tem a ver com os nossos cuidados, com a nossa dedicação, e quando chega
ao óbito, ao ponto final, acabou, a gente fica pensando se tivesse feito diferente, se
aquela medicação, a gente fica pensando um monte de coisa, é um sentimento de
incapacidade, de tristeza né?”

Os profissionais relatam a tristeza e a frustração como parte da rotina profissional ao

lidar com esses pacientes por períodos prolongados, por saber que talvez eles não completem

o ciclo da vida socialmente esperado ou até mesmo imaginar que poderiam ter feito mais pelo

paciente, além da impotência de saber que por mais que haja intervenções e capacitação para

prestação de assistência, chega um momento que o tratamento e as intervenções curativas não

surtem mais o efeito desejado e os profissionais apontam que a equipe apresenta dificuldades

de aceitar o desfecho da hospitalização com o óbito ainda na infância.

Para tornar a jornada de hospitalização e tratamento mais leve, é essencial que haja um

planejamento estratégico das ações da equipe de enfermagem além dos cuidados paliativos

aliados às intervenções curativas a serem desempenhadas, nesse contexto, o diálogo, a

ludicidade, a empatia, a criação de vínculos e o trabalho em equipe são elementos essenciais

para o desempenho de uma abordagem dinâmica e interdisciplinar proporcionando uma

assistência qualificada à criança crônica e família (DA SILVA et al., 2020; MISKO et

al.,2015).

5.4 Estratégias de enfrentamento dos profissionais de enfermagem frente à finitude da

criança crônica

A morte é um fenômeno fisiológico, porém com alto nível de complexidade, e por isso

desperta sentimentos diversos como: tristeza, perda e vazio, inclusive em profissionais da

equipe de saúde. Com o processo de institucionalização da morte, este fenômeno passa a

acontecer mais comumente no cenário hospitalar, porém não há um preparo dos profissionais

de enfermagem para o enfrentamento deste processo, e por mais que isso faça parte do

cotidiano profissional do enfermeiro, o profissional sente uma sensação de fracasso e

impotência e ainda sente dificuldades na prestação de cuidados de pacientes em processo de

finitude (SANTOS, MOREIRA,2014; VASCONCELOS et al.,2020).

As estratégias de enfrentamento da equipe dizem respeito principalmente a forma de

encarar a vivência do fenecimento na infância, estas estão ligadas diretamente aos valores e

aos significados atribuídos a finitude pelo profissional, e por isso, a fé e a oração ocupam um
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importante papel no processo de enfrentamento, visto que lidar com pacientes em finitude

com frequência não significa que o contato oferte algum preparo, pelo contrário, só reforça a

impossibilidade da ligação afetiva e emocional não acontecer e trazer consequências ao

emocional do profissional devido ao sofrimento da perda, e para evitar, é preciso

desvincular-se do paciente em finitude ou aprender a lidar, e o enfermeiro não consegue

desvincular-se do paciente, ainda que o tente. (ANDRADE, DA CUNHA, BIONDO, 2020;

ESCOBAR et al.,2020; LOPES et al., 2020).

As impressões dos profissionais a respeito do óbito na infância foram marcados

principalmente pela espiritualidade, seja pela vontade e desígnios de Deus sendo algo sem

explicação, um mistério, do cumprimento de alguma missão pela criança e principalmente o

descanso da família e da criança em vista do sofrimento causado pela doença e pelo

tratamento, trazendo um significado positivo para a finitude, ainda que seja um fato cercado

de sofrimento para os envolvidos no cuidado:
ENF 2: “Nem sempre a finitude é ruim, às vezes a finitude é um conforto, é um
descanso, descanso para a mãe, para a criança. Eu já vi aqui crianças passar anos
e anos sofrendo, sofrendo mãe, a criança e a gente sempre tem um retornozinho. E
eu fico me perguntando assim às vezes: ‘Será que não é melhor essa criança
descansar?’ Descansaria a criança, a mãe, a família, uma criança dessa na família
adoece todo mundo, então assim, o contexto de finalidade não tem que ser lido
apenas como a perda, da finitude, tem a positividade também, diante de um
problema muito grande a finitude é um alento.”

TE6: “É só acreditar que todo mundo vai passar por essa parte aqui, né? Que aqui
é só um momento e que é plano de Deus para cada um e não questiono o porquê
uma criança passa por isso, que ela sofre, eu não questiono os mistérios de Deus,
apenas aceito e acredito que não existe um porquê, existe um para quê, para que
quem está perto, tem que aprender, tem que evoluir de alguma forma, entendeu?
Então eu vou nesse foco, que é para não ficar questionando os mistérios de Deus e
saber que é da vontade dele, que a nossa vida a Ele pertence, infelizmente a gente
não queria ver criança passando por isso, então eu vou fazer o meu máximo para
dar conforto a elas, para que enquanto elas estejam aqui, elas tenham conforto,
entendeu? Seja menos doloroso, mas acredito que tudo é da vontade de Deus.”

ENF 2: “Eu sempre acredito que a espiritualidade nessa hora é o melhor remédio
sempre, seja a religião que for, não tem como, eu sempre digo às mãezinhas: ‘ó,
nenhuma criança desta é de vocês’. Quando Deus põe as crianças pra gente,
quando Ele permite que a gente tenha filhos, Ele não diz: tome que é seu, porque
Ele permite só que a gente tome conta, porque as crianças não são nossas, são dele,
então ele só tá chamando de volta, daqui a pouco a gente vai também.”

ENF 1: “Olhe é, é algo muito complexo que a gente não sabe nem o que responder,
porque é algo sobrehumano, não tem como saber. (...) A gente tenta fazer o possível
para que o período que essa criança estiver com a gente seja o melhor possível, o
tempo que for preciso, o tempo que Deus dispor para ela, né? “

ENF 2: "Às vezes as mães me perguntam e às vezes a gente fica sem resposta. A
mãe chega: ‘Por que tão novinho? Tão novinha essa criança e tem tanta doença…’
Eu acredito que a gente, todo mundo que tá aqui nesse mundo, veio para cumprir
uma missão e às vezes essa missão não é viver uma vida longa, é viver uma vida
curta. A missão é vir, garantir que uma mãe possa tê-lo no braço, aquela sensação
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de ter, de ficar, de acalentar, de amamentar, de parir e de ficar aquele período com
aquela criança, ainda que seja curto, seja para transformar de alguma forma essa
pessoa.”

TE10: “Eu sempre vou olhar pelo lado da religião, vou colocar Deus na história,
eu acho que Deus sempre coloca pessoas especiais na vida da gente, para que a
gente possa naquele meio evoluir, porque é muito sofrimento às vezes para uma
pessoinha tão pequena que não sabe porque ela tá sofrendo, então ela não tá ali à
toa, ela está resgatando alguém, ela está resgatando uma história, ela quer evoluir
alguém, eu vejo por esse lado.”

ENF3: “Os últimos óbitos que a gente teve, eu lembro que assim eu tentei, eu tentei,
parar um pouquinho pra fazer uma oração dentro de mim assim, é porque no
momento assim é muita adrenalina descarregada, principalmente porque
geralmente os óbitos são muitos… com muita intervenção, intervenção que eu digo,
é intubado o paciente, é muita medicação, é sonda, é muito furado muitas vezes
assim, né? Mas assim, eu tento, mas às vezes eu não consigo me concentrar pra
isso, sabe?

Nota-se nos depoimentos dos profissionais a associação do óbito como algo positivo

não só para o paciente, mas também para a família, já que a jornada da doença crônica se

torna sofrida e exaustiva tanto para a criança, como para o acompanhante e também para os

profissionais que acompanham o processo desde o diagnóstico. E com a finitude, a criança

estaria cumprindo a sua jornada aqui na terra, findada por Deus e Seus planos, além de ter o

papel de evoluir de alguma forma os familiares e membros da equipe que exerciam os

cuidados.

Ademais, é perceptível que a equipe reconhece a fé como importante estratégia de

enfrentamento não só para os familiares, como também deles mesmos, alguns citam a

presença de um capelão no setor para estimular a família a exercer suas crenças ou a ação de

orar/ rezar no momento de finitude ou antes de exercer os cuidados a crianças em finitude, e

trazem a vontade de Deus como explicação aos questionamentos que surgem com o momento

da perda, da incompreensão do porquê acontece, ou a interrupção do ciclo natural da vida,

logo, a espiritualidade surge como um significado positivo acerca do óbito para os

profissionais.

Além disso, os profissionais associam o vínculo criado com o paciente e família não

só com o sofrimento da rotina profissional, mas também com a intensidade desse sofrimento,

os membros da equipe de enfermagem trazem nos depoimentos essa impossibilidade de não

haver a criação de vínculos por causa da frequência do contato que há entre a equipe de

enfermagem e a criança/ seu familiar acompanhante:

TE2: “Olha, a gente… Se é um caso que a gente não cria tanto vínculo, você
consegue agir mais assim… com menos sentimento e… não é sentimento, menos
emoção e mais razão. Mas quando você tem um vínculo ali de muitos anos, de
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muito tempo, não tem como você conseguir separar totalmente não.”

TE4:” Com certeza é válido, tem toda uma questão envolvida, né? Por mais que
você não queira se envolver, você se envolve, você pode até lutar pra não se
envolver, mas se envolve”

ENF 1: “A relação como são pacientes antigos, geralmente pacientes que já se
internam aqui desde bebê e viram crianças e adolescentes aqui é muito boa. Então a
gente acaba se envolvendo, se precisar de alguma coisa e o hospital não tem, a
gente acaba se juntando todo mundo, dando um jeito de resolver aquela situação,
então a gente tem uma boa interação com essa mãe.”

ENF5: “É como eu já disse, né? A gente se envolve, a gente sofre, chora, porque é
uma criança, tudo, a gente não quer perder, mas assim é como eu te falei, eu mesma,
eu procuro esquecer, entendeu? Mas a gente se envolve, porque né? É humano, e
criança, principalmente criança, assim que a gente tem um vínculo, entendeu?
Não tem como você não se envolver.”

Em meio a esse contexto de vulnerabilidade, a resiliência assume uma função

essencial na prática da equipe de enfermagem no processo de gestão de cuidados às crianças

crônicas em situações de morte ou falecimento. Com resiliência entende-se a capacidade de

continuar projetando-se no futuro, ainda que com situações desestabilizadoras, traumatizantes,

é a habilidade de lidar com crises e superá-las ou até mesmo ser transformado com

adversidades e sair fortalecido (ANDRADE, DA CUNHA, BIONDO, 2020).

Trazendo para o cotidiano profissional da equipe, a resiliência se insere nas vivências

das dificuldades no cuidado ao processo de vida e morte no adoecimento crônico seja a partir

do contato do sofrimento dos pacientes e necessidade de proporcionar o apoio emocional a

estes e seus familiares, além das crenças e valores do profissional, e do vínculo gerado no

contato com o paciente e família durante as internações (SANTOS, MOREIRA, 2014;

MISKO et al., 2015).

O diálogo, a escuta, o reconhecimento das principais necessidades possibilitam o

envolvimento afetivo pela equipe com a história do paciente e sua família presentes nos

depoimentos, isso faz com que os profissionais ajudem e se permitem ser ajudados pelos seus

próprios familiares e os acompanhantes dos pacientes no processo de luto e terminalidade, a

partir do acolhimento e do contato até mesmo após o óbito, o que interfere também no

emocional da equipe de enfermagem que tenta encontrar o meio termo entre a empatia e o

desempenho da rotina de cuidados com os pacientes:
TE4: “Muitos deles terminam se apegando a mim, inclusive alguns ainda se
comunicam comigo, mesmo após a morte da criança, se comunicam, mandam
mensagens, falam às vezes até de como era na época. (...)”

ENF 1: “Há aflição porque mãe é mãe e quando veem o seu filho em processo de…
quase perder a sua vida a mãe sofre e a gente acaba sofrendo junto com a mãe
porque a gente conhece aquela criança há muito tempo. Então a gente tenta né,
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segurar a nossa emoção, a parte de que a gente conhece a criança e prestar todo o
apoio para que a mãe e a criança se sintam confortáveis em qualquer situação que
a gente esteja passando naquele momento.”

ENF 3: “Eu acho que tem a base familiar da gente, pra dar um suporte, eu acho
também que tentar levar com mais leveza, sabe? ”

Apesar da intensidade de vínculos criada devido a duração das internações, com a

intenção de amenizar o sofrimento da perda desses pacientes crônicos, alguns dos

profissionais adotam estratégias de cuidar em que não haja vínculo afetivo, o afastamento no

momento do óbito e a separação de atividades do trabalho com as da vida pessoal como uma

estratégia de proteção diante de toda a vulnerabilidade, além da busca por apoio pelos

colegas de trabalho, devido a rotina de sofrimento constante dos pacientes provocarem um

questionamento do porquê daquilo estar acontecendo e atribuição a explicações divinas para

os fatos como “ desígnios/ vontade de Deus” (SANTOS, MOREIRA,2014, ANDRADE, DA

CUNHA, BIONDO, 2020; VASCONCELOS et al.,2020).

Com base nos depoimentos, é possível identificar nos profissionais estratégias de

enfrentamento relacionadas com a privação de criação de vínculos, associada com a criação

de uma “barreira de proteção” para passar forças para o familiar no momento do óbito. Há

também os que relataram o afastamento da mãe no momento do óbito e principalmente a

espiritualidade como ferramenta de amenização do sofrimento da perda, pois há uma

correlação de quanto maior o envolvimento afetivo, maior o processo de sofrimento com a

morte do paciente. Existem também os profissionais que proporcionam um super

acolhimento, esse mecanismo vai variar de acordo com as experiências dos profissionais ao

longo dos anos de assistência, como traduzem as seguintes falas:
TE1: Existe uma briga interna comigo de não tentar criar vínculos, mas acaba
que tem algumas crianças que a gente cria um vínculo, assim… Por mais que
assim, a gente tente trabalhar isso de não criar porque você se apega, você se
envolve com as crianças e de repente você sabe que ela vai a óbito ou não tem um
prognóstico bom. Mas a gente não tem como controlar isso, entendeu?”

ENF4: “Já tive momentos de interagir muito com a criança e depois a criança
morrer e assim, eu fiquei muito mal, entendeu? Acho que teve umas duas
crianças, uma criança que eu me apeguei muito. Então, atualmente eu mudei essa
conduta de mandar número, porque eu vi que é muito sofrido.”

ENF 1: “Quando a criança entra em óbito a gente acaba se afastando daquela mãe
porque não há mais a internação”

ENF3: “Eu acho que a gente tem que tentar ser o mais forte possível, mesmo com
as nossas fragilidades, e nosso caminhar com aquela criança, pra gente tá ali do
lado do acompanhante, pra dar forças, porque é um momento que ele desaba, que a
gente também tem que criar meio que uma capa, para a gente poder também estar
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dando forças para o acompanhante. Não vou mentir para você, os primeiros óbitos
para mim foram assim, muito pesados para minha vivência.”

ENF 2: “A gente precisa também estabelecer limites porque assim na verdade,
essa relação profissional, acompanhante e paciente, é uma parceria que ela
precisa ser muito bem planejada. Essa convivência precisa ser o mais saudável
possível e você não pode permitir que nada dessa convivência repercuta no cuidado
com a criança e quando eu digo isso é que nem todo mundo tem maturidade para
ter esse tipo de convívio saudável.”

TE10:” Um mecanismo de defesa porque cria esse mecanismo, então a gente cria
esse mecanismo de aceitação, mas ele precisava descansar, então eu acho que a
gente cria esses mecanismos também para se proteger da dor daquele momento.
(...) E isso é preocupante porque a gente vai criando um mecanismo e as pessoas:
‘Ah, porque quem está na enfermagem é para ser frio’, não é ser frio, a gente se
trabalha para isso, que tem um lado ruim nessa história, a gente trabalha tanto, que
na verdade as vezes você pode tornar-se insensível, que na verdade não é para a
gente ser insensível é para a gente trabalhar a emoção daquele momento, aí eu
pergunto:’ a gente consegue controlar sentimentos?’”

Com base nos depoimentos, foi possível identificar também a estratégia de dualidade

de personas, a profissional e a pessoal. Fazendo a separação do ambiente de trabalho com a

vida pessoal, já que estes profissionais reconhecem que é necessário fazer isso para manter

sua saúde mental e dar continuidade às suas atividades laborais:

ENF 3: “Eu tento, mas às vezes… Eu consigo, hoje eu vejo que eu consigo, porque
a gente tem que se desligar um pouquinho pra gente poder voltar bem pra cá, se a
gente ficar muito também vivendo o mundo do Hu em casa a gente já volta meio
pesado e a gente tem que voltar mais leve, mas é um ambiente que a gente já vê
muito peso.”

TE3: “Já estou com um bom tempo diário de serviço, assim que eu entrei, eu já
fazia essa separação, né? Então a gente já está com essa carreira bem extensa aí já
na área e procuramos o máximo, até porque isso é importante para a gente, ter
saúde para cuidar do próprio paciente e a sensibilidade continua.”

TE6: “Eu faço essa estratégia já para poder dar continuidade, senão eu não vou
aguentar. Então assim, enquanto eu estou aqui no meu setor de trabalho, eu
tenho, passando aquela porta, eu procuro me desligar, porque? Pra não sofrer
junto, senão eu vou me desgastar e eu tenho que criar uma proteção pra mim, se
não, eu não vou dar continuidade, entendeu? Eu vou sofrer com cada um deles, fora
o meu trabalho, enquanto eu estou aqui, eu sofro com eles, eu faço tudo para ajudar,
faço da melhor forma possível, agora saindo eu prefiro não manter contato.”

ENF 2: “Eu tento sempre manter minha vida privada fora do trabalho. Eu sou um
pouco diferente de todo mundo nesse sentido porque assim a minha vida privada
não tem preço (...) E isso eu levo também para os pacientes, isso não é só com
amigos, meus amigos não sabem o que eu faço nas férias. Tem coisas que são da sua
vida privada, é só sua, e eu acho que você tem o direito de ter essa privacidade.”

ENF 1: “Olhe, eu acho que eu consigo, a gente tem que tentar né, porque se a gente
levar pra vida pessoal, a gente não consegue se desligar, então eu tento não levar.
A gente tá de férias e tudo e sabe que aquela criança que a gente tem uma interação
boa se internou ou tá interna em outro hospital. Então a gente sente, fica
preocupada, mas a gente tenta separar para que a gente não acabe sofrendo com a
situação da criança.”
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As estratégias de enfrentamento servem principalmente para que diante do sofrimento

vivenciado no âmbito laboral não sejam visíveis e facilmente identificáveis, podendo assumir

formas diferentes em cada profissional, esses meios de amenizar o sofrimento tornam o

ambiente suportável e o trabalho mais possível. Mas isso não significa que o sofrimento

deixará de existir, à medida que a estabilidade do sofrimento for rompida, há a abertura para o

surgimento de patologias associadas ao ambiente de trabalho. (VASCONCELOS et al.,2020;

LOPES et al.,2020).

5.5 A experiência da perda e do luto pelos profissionais de enfermagem no

processo de finitude da criança crônica

A experiência de enfrentamento da morte no cotidiano dos profissionais da saúde é

muito frequente, o cuidar além da busca da cura envolve a criação de vínculos afetivos, e

saber lidar com a morte daquele paciente, com os familiares e consigo mesmo. A finitude na

infância expõe os profissionais ao sofrimento e ao sentimento de perda, o que caracteriza o

luto (DE LIMA LOPES et al.,2020; MENIN, PETTENON, 2015).

Quando questionados a respeito da vivência do luto e sentimento de perda pelos

profissionais, os depoimentos trouxeram em unanimidade que há a vivência da perda e luto

pelos membros da equipe de enfermagem, mas que cada um vivencia e expressa de formas e

intensidade diferentes:
ENF1: “ A gente já passou por vários momentos aqui de vivenciar o luto, e é
pesado pra gente também né porque são crianças que a gente se apegou, então a
gente vive o luto e tem que trabalhar porque tem outras crianças também,que se
internam e que tem esse processo de finitude e a gente tem que ser forte para poder
passar por isso de novo e receber uma nova mãe, né?”

ENF 2: “Sim, todo mundo vivencia, não tem como, uns mais, outros menos, isso aí
vai depender do grau de ligação que você estabelece com o paciente, tem um monte
de coisa envolvida aí que você só vai descobrir depois, só o tempo que vai te dar
isso.”

TE4: “A gente não fica bem né, a gente fica logo pensando: ‘ perdeu mais um,
perdeu mais um’, e a gente fica com aquele sentimento de que no outro dia teria que
vir trabalhar e poderia ser mais uma perda. Então aquilo realmente mexe com a
gente, dói muito saber disso, e é como eu disse, a gente não quer perder o paciente,
a gente quer que ele vá saudável pra casa.”

TE5: “Sim, sempre tem (óbito), principalmente pacientes que tem assim muita
intercorrência. Naquele momento é de muita tensão, de muita adrenalina, aí quando
passa aquele momento, um dois a três dias, como se fosse com uma tristeza, só que
depois a pessoa vai espairecendo…"

ENF4: “Vivencia, alguns vivenciam de uma forma mais leve, às vezes, alguns
vivenciam de uma forma bem natural que a gente percebe que não influenciou, não
sentiu muito, entendeu? E outros sofrem mais, choram, sofrem por um longo
período e é assim, cada um se expressa de uma forma diferente.”
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ENF5: “Cada um vivencia de um jeito, uns aqui a gente vê, tem profissional
técnico que se envolve tanto com a família, é telefone e chora, e fotos, guarda
fotos, entendeu? Isso é uma forma assim, né? Eu mesma, é como eu disse, eu
procuro deixar aqui, eu me envolvo, a gente fica né… Marca algumas coisas, mas
eu procuro, deixar, esquecer e rezar, e pronto!

TE9: “Vivencia, principalmente quando passa assim um bom tempo no hospital,
essas idas e essas voltas né?”

A falta de discussões voltadas para as intervenções direcionadas ao paciente e a

repercussão desse sofrimento vivenciado pela criança na equipe, leva ao adoecimento físico e

emocional dos profissionais em vista das situações estressantes no ambiente de trabalho. A

promoção do diálogo e discussões interprofissionais podem ser um fator determinante para a

construção de resiliência individual e coletiva que pode acontecer tanto entre os membros da

equipe como com os familiares e amigos a fim de que compartilhem as vivências e construam

conjuntamente soluções para amenização do sofrimento advindo com a perda (SANTOS,

MOREIRA, 2014; ESCOBAR et al., 2020; LOPES et al.,2020).

Essa necessidade de discussão e diálogo foi apontada pelos profissionais, durante as

entrevistas,em certos momentos que o setor passou por muitas perdas dolorosas para a equipe,

a psicóloga tomou a iniciativa de fazer uma roda de conversa, onde foi oportunizado a todos o

momento de falar, de chorar e de oferecer o apoio uns outros, porém essa prática não é

institucionalizada na pediatria, o que faz com que alguns mantenham e permaneçam se

apoiando, mas outros acabam enfrentando essas situações de forma mais solitária, como

imprimem as falas a seguir:

TE4: “Teve uma época que a psicóloga ficou preocupada com a equipe, porque a
gente teve muitas perdas assim, foram sequências de perdas e ela reuniu o pessoal,
falou que queria conversar com a gente, saber como era que estava a cabeça da
gente, foi muito difícil porque assim, foram em menos de semanas eu acho, a gente
perdendo pacientes, realmente foi muito difícil.”

TE6: “Sim, a gente comenta bastante, né? Porque afeta todo mundo. A gente teve
de início aqui na pediatria assim que eu entrei, a gente teve um momento com a
psicóloga que a gente fez roda de conversa, e sempre se expôs, se colocou, porque
queira que não queira você fica com aquilo muito preenchido, com o coração
apertado, a gente teve uma perda aqui de uma criança, mas que eu tenha
participado foi uma só, logo que eu entrei nessa pediatria. Então muitas vezes a
gente conversa as situações entre a gente mesmo, uma conversa uma coisa, vai no
banheiro ali e chora, volta, sai, entendeu? Mas assim, eu não tenho participado,
pode ter acontecido em outros momentos, tá?”

TE10: “Todo o tempo a gente comenta, a gente fala de um trabalho com a gente,
porque a gente acaba criando uma relação, então a gente comenta, faz esses
comentários, mas não existe um trabalho para a gente.”
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O suporte emocional é essencial para que haja uma rede de apoio a esses profissionais

que lidam diuturnamente com situações de sofrimento e perdas constantes na rotina de seu

setor de trabalho, que podem ocorrer por meio de educação continuada, rodas de conversa,

levando- os a entender os seus limites em prática assistencial, além de amenizar o sofrimento,

expressar seus sentimentos, enfrentamentos de dilemas, facilitando a construção da

resiliência, como também a promoção do cuidado ao cuidador e promoção da qualidade de

vida no ambiente de trabalho dos profissionais (SANTOS, MOREIRA, 2014; ANDRADE,

DA CUNHA, BIONDO, 2020).
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6. CONCLUSÕES

A doença crônica na infância traz muitas alterações no cotidiano da criança e família

devido às sucessivas e constantes internações as quais atingem a esfera emocional,

comportamental e física da criança, por isso, a doença crônica na infância está separada de

uma visão de vitalidade trazendo desafios para a assistência dos profissionais de enfermagem

a esses pacientes, principalmente quando o desfecho da alta é óbito ou situações de finitude.

As internações de longos períodos, causadas pelas complicações advindas da doença,

fazem com que haja uma criação de vínculos intensa entre profissionais da equipe de

enfermagem e os pacientes e familiares baseada na confiança, empatia e no diálogo, os quais

desenvolvem habilidades específicas para o estreitamento desses vínculos.

A terminalidade da criança crônica é um processo que causa nos profissionais da

equipe de enfermagem sentimentos como: tristeza, impotência e angústia, transparecendo um

despreparo emocional para a vivência desse processo, o que acaba interferindo na forma de se

portar com o paciente e família como também na assistência prestada. O sofrimento desses

profissionais é intenso ao ponto de serem comparados com a perda de um familiar, ente

querido, e no caso das mulheres, com um filho.

Há uma dificuldade da equipe em aceitar o processo de finitude na infância e uma das

principais causas além do despreparo emocional, pode estar relacionado com a falta de

qualificação profissional no que se refere aos cuidados paliativos, que, apesar de fazer parte

da rotina do setor, a paliação está permanentemente associada a pacientes que estão em

processo ativo de morte ou que necessitam de cuidados tão complexos que paradoxalmente

não está relacionado a intervenções curativas. Tal visão, baseada na perspectiva dualista de

cura ou morte, acaba por dificultar a implantação e desempenho dos cuidados paliativos no

setor.

E para a implementação deste serviço é necessário a discussão sobre pacientes em

finitude ainda na graduação, o aprimoramento da equipe do conhecimento sobre cuidados

paliativos através da educação permanente, melhora da comunicação, para então haver

implementação e direcionamento das intervenções assistenciais. Ademais, nota-se a

necessidade de criação de um espaço coletivo para as discussões a sobre o assunto, a fim de

construir uma rede de apoio e resiliência coletiva, valorizando a saúde do trabalhador e

proporcionando o aprimoramento da assistência.

A construção de estratégias de enfrentamento pela equipe foi baseada nos significados

atribuídos a finitude na infância, as estratégias podem ser espirituais, afastamento dos
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pacientes e acompanhantes a fim de não criar vínculos, criação de barreiras para o controle

emocional e principalmente o uso da fé para não haver mais angústia diante do processo de

finitude.

Nota-se, ao longo dos depoimentos, que esse estudo serviu também como um desabafo

para os profissionais, abriu-se um espaço de discussão e abordagem de um assunto pouco

falado, mas que é tão presente no cotidiano profissional, além de demonstrar inconsistências

na assistência e necessidade de mais estudos na área, a fim de empoderar os profissionais de

enfermagem nas tomadas de decisões das intervenções terapêuticas não curativistas.

Com este estudo espera-se contribuir positivamente para o aprimoramento da

assistência prestada na clínica pediátrica, visto que, como há um contato direto entre os

profissionais de enfermagem e as crianças que estão constantemente hospitalizadas, a perda e

o processo de luto podem refletir negativamente na assistência prestada. Além disso, o

conhecimento acerca das estratégias de enfrentamento faz com que a enfermagem possa

atentar-se aos sinais e cuidar de si, de sua saúde mental para que as repercussões vivenciadas

nesse processo não sejam majoritariamente negativas.

Os benefícios da realização desse estudo no serviço são: reflexão sobre as experiências

pessoais diante do processo de finitude de pacientes crônicos pediátricos e quais os fatores

poderiam afetar na assistência prestada, contribuição para o processo assistencial, além do

incentivo por meio do diálogo da criação de redes de apoio e ações voltadas aos profissionais

da equipe que vivenciam esse processo de perda, incentivando assim o cuidado ao cuidador.

Ademais, o aprofundamento de estudos voltados ao processo de finitude na infância dá

margem para além da criação de redes de apoio para os profissionais e do desenvolvimento de

modalidades de cuidados diferenciadas que envolvam não só o paciente e família, mas

também o profissional, porque o cuidado ao cuidador também deve ser priorizado.
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APÊNDICE

1.ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

UNIVERSIDADE FEDERAL DE ALAGOAS
ESCOLA DE ENFERMAGEM

ROTEIRO DE COLETA DE DADOS

Data da coleta: _____/_____/_____ Tempo de coleta: ________

1- Caracterização do perfil e formação dos profissionais com experiência no cuidado de
crianças crônicas em processo de finitude.

Nome/Código:

Idade: (   ) Não desejo responder

Formação profissional: (   ) Não desejo responder

Formação complementar: _____________________________ (   ) Não desejo responder
(   ) Especialização   (    ) Mestrado  (   ) Residência
(   ) Doutorado          (   ) Pós- doutorado (   ) Outros _______________________

Instituição de formação: _________________         (   ) Pública (    ) Privada
(   ) Não desejo responder

Regime:   (   ) EBSERH          (    ) RJU (   ) Não desejo responder

Há quantos anos você é formado? ______________________ (   ) Não desejo responder

Há quantos anos trabalha com crianças? _________________ (   ) Não desejo responder

Há quanto tempo trabalha na clínica pediátrica do HUPAA:___ (   ) Não desejo responder

Você tem experiência no cuidado de crianças com doenças crônicas? (   ) Não desejo responder
(    ) Sim  (    ) Não       Se sim, quais? _______________________

Já presenciou algum óbito durante esse período? (   ) Sim (   ) Não (   ) Não desejo responder

Já presenciou algum óbito de alguma criança crônica durante esse período?
(   ) Sim (   ) Não (   ) Não desejo responder

Possui experiência nos cuidados de enfermagem na criança em processo de finitude?
(   ) Sim  (   ) Não     Se sim, quais? ________________________
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Já realizou alguma capacitação voltada para os cuidados de enfermagem à criança e família no
processo de finitude?
(    ) Sim   (    ) Não

ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

1- A relação entre a equipe de enfermagem e a criança.

Como você interage com os pacientes crônicos durante o atendimento?

Você acha que consegue criar vínculos com as crianças crônicas?

Como é a sua relação de cuidados com as crianças crônicas?

Como você enxerga essa relação com a criança crônica em finitude?

2- A relação entre a equipe de enfermagem e a família.

Você interage com os acompanhantes durante o atendimento às crianças em condições crônicas de
saúde?

Você consegue desenvolver vínculos com os familiares dos pacientes crônicos?

Como é a relação com os acompanhantes durante a internação?

Como fica essa relação quando finda com o óbito?

Você acha que consegue separar esses vínculos com a sua vida pessoal?

3- Estratégias de enfrentamento da equipe de enfermagem diante do processo de finitude de
pacientes crônicos pediátricos

Como você reage diante de um óbito de uma criança com condição crônica?
_______________________________________________________________________

Como você associa o cuidado com a criança crônica em processo de finitude?
_______________________________________________________________________

Para você, o que compreende a finitude diante da cronicidade na infância?
________________________________________________________________________

Como é para você vivenciar o processo de finitude de crianças que são acompanhadas por um longo
período? Que instrumentos/ estratégias você utiliza diante desse processo de perda?
_______________________________________________________________________
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Como é para você perder uma criança com uma condição crônica?
_______________________________________________________________________

Existem situações em que a equipe discute esse processo de perdas ou de finitude no seu cotidiano
de trabalho?
_______________________________________________________________________

Já precisou de ajuda/ auxílio ou suporte em decorrência dessa situação/contexto?
_______________________________________________________________________

Você acha que a equipe de enfermagem também vivencia o luto?
_______________________________________________________________________
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ANEXO

APROVAÇÃO DO COMITÊ DE ÉTICA E PESQUISA
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